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Rheumatoid Arthritis versus Bechterew's Disease in terms of

Dependence on Social Welfare

The number of rheumatic diseases has been increasing in Europe. It is estimated
that currently up to a quarter of Europeans suffer from some type of rheumatism.
Rheumatoid arthritis and Bechterew's disease (ankylosing spondylitis) are chronic
diseases manifested by pain, stiffness, inflammation of joints and the back.

The theoretical section is divided into two parts; the first part defines rheumatoid
arthritis and Bechterew's disease from the health point of view. The second part is
devoted to the social area that is often neglected.

The aim of the practical section of the thesis is to reveal how rheumatoid arthritis
differs from Bechterew's disease in terms of the use of social assistance, as well as
employability or participation in social life. For the data collection, qualitative research
methods and interviewing techniques were used. The addressed respondents were
patients of rheumatology consulting rooms of the Medipont Plus Ltd., who were divided
into two groups — patients with rheumatoid arthritis and those with Bechterew's disease.

The research has shown that persons suffering form rheumatoid arthritis are more
likely to get a disability pension than those with Bechterew's disease and they also more
often use social contributions, most frequently the extra benefits for people with
disabilities — ZTP cards. This is related to a lower work capability in patients with
rheumatoid arthritis compared to those with Bechterew's disease. The research results
are influenced by the age of the respondents, the length of the illness, the difference in
the roles of men and women and last but not least, by personality characteristics. The
research has proved that patients suffering from rheumatic diseases as well as those
suffering from Bechterew's disease and undergoing biological treatment are more self-
sufficient due to this modern treatment. It has also been found that the respondents who
are not fully self-sufficient are not informed about the possibilities to get social benefits

and contributions and do not know where to get this information.



The thesis could provide an impetus for the strategy when rheumatic diseases are
not considered only a medical issue, because these diseases significantly influence the

lives of the people affected and thus become a serious psychosocial issue.



Revmatoidni artritida versus Bechtérevova choroba z hlediska

zavislosti na socialni siti

Revmatickych  onemocnéni v Evropé neustale piibyvda. Odhaduje se,
ze V soucasné dob¢ trpi nékterym typem revmatismu az ¢tvrtina Evropanti. Mezi né
patii také revmatoidni artritida i Bechtérevova choroba (ankylozujici spondylitida),
chronickd onemocnéni, kterd se projevuji bolesti, ztuhlosti, zanétem kloubli a zad.
A praveé jim je vénovana tato diplomova prace. Jeji teoretickd Cast se zabyva jednak
revmatoidni artritidou a Bechtérevovou chorobou ze zdravotniho hlediska, jednak
obsahuje poznatky ze socialni oblasti, ktera byva ¢asto opomijena.

Cilem praktické casti diplomové prace je odhalit, jakym zptisobem se odliSuje
revmatoidni artritida od Bechtérevovy choroby z hlediska vyuZzivani socialni pomoci,
ale 1 praceschopnosti nebo ucasti ve spoleCenském zivoté. Pro sbér dat byl vyuzit
kvalitativni vyzkum, metoda dotazovani a technika rozhovord. Osloveni byli pacienti
revmatologickych ordinaci Medipont Plus s.r.o., ktefi byli rozdéleni do dvou skupin —
na 0soby s revmatoidni artritidou a osoby s Bechtérevovou chorobou.

Z vyzkumu vyplynulo, Ze osoby s revmatoidni artritidou jsou ¢asté&ji v invalidnim
dichodu nez osoby s Bechtérevovou chorobou a vice vyuzivaji i socidlni prispévky, a to
nejcasteji mimotradné vyhody pro osoby se zdravotnim postizenim - prukaz ZTP. S tim
souvisi 1 niz$i pracovni schopnost u osob s revmatoidni artritidou oproti osobam
s Bechtérevovou chorobou. Vysledky vyzkumu jsou ovlivnény vékem respondenti,
délkou onemocnéni, rozdilnosti role muZe a zeny a v neposledni fad€ 1 osobnostnimi
charakteristikami. Vyzkum ukazal, ze osoby z fad revmatikti i Bechtérevikd, které se
zjiSténo, Ze respondenti, ktefi nejsou pln€ sobéstacni, nevi o mozZnostech socialnich
davek a prispévki a nevi, kde tyto informace ziskat.

Prace by se mohla stat impulsem Kk tomu, aby se na revmatickd onemocnéni
nepohliZzelo pouze ze zdravotniho hlediska. Onemocnéni ovliviiuje vyznamnym

zpiisobem Zivot svych nositell a stava se tak zadvaznym psychosocidlnim problémem.
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UVOdRevmatické onemocnéni patii mezi nejCastéjsi chronicka onemocnéni v Evropé.
V soucasné dobé trpi nékterym z nich téméf ¢tvrtina Evropant a kazdy paty Evropan se
z n¢j dlouhodob¢ 1é¢i. Omezuji nemocného v jeho béznych dennich aktivitach, Casto
zpusobuji pracovni neschopnost a mnohdy nemocného plné invalidizuji. Revmatoidni
artritida i Bechtérevova choroba tak velmi vyrazn¢ ovliviiuji Zivoty svych nositeld, kteii
nemohou zit podle svych plani a predstav a plné¢ se zaclenit do bézného pracovniho
a spolec¢enského zivota ve spolecnosti. Velmi dilezitou roli pfi jejich integraci mezi
zdravou populaci sehrava Sit' socidlnich sluzeb Ceské republiky. Revmaticka
onemocnéni se tak stavaji zavaznym bio-psycho-socialnim problémem nejen jedince,
ale celé spolecnosti. A pravé to by mélo byt pAdnym argumentem pro narodni systémy,
aby umoznily moderni, byt' finan¢n¢ velmi nékladnou 1é¢bu, ktera ale i za poslednich
15 let prosla pozitivnim vyvojem.

Mimotfadné¢  vyznamny pfinos imunoterapie pacientl s revmatickym
onemocnénim predstavuje biologickéd 1é¢ba. Registrovano je jiz pét biologickych ¢kt
(etanercept, infliximab, adalimumab, rituximab a abatacept) a brzy budou dalsi tfi
zaregistrovany (certolizumab, golimumab a tocilizumab). Podle prezidenta spole¢nosti
EULAR (Evropské ligy proti revmatismu) prof. Emeryho se diky patofyziologii,
epidemiologii a managementu lécby stava z devastujiciho postizeni chronicka
a zvladatelna choroba. Poprvé v historii hovofi odbornici z oboru revmatologie
U pacientti s revmatoidni artritidou o remisi.

ProtoZe se zajimam o problematiku onemocnéni pohybového aparatu, zvolila jsem
si jako téma své diplomové prace uvedend dvé onemocnéni, jejichz projevy i 1écba jsou
velmi piibuzné. Tim zdkladnim projevem je predevSim bolest, kterd osoby
S revmatickym onemocnénim suZuje, bolest, kterd nemusi byt na prvni pohled
na nemocnych znat, presto jim brani zit svlij béZny denni Zivot tak, jak by si sami pfali.
Jak nazev diplomové prace ,, Revmatoidni artritida versus Bechtérevova choroba

I3

Z hlediska zavislosti na socidlni siti* napovida, zvolila jsem si za cil najit odpoveéd
na otazky, jak tato onemocnéni ovliviiuji své nositele pii béznych dennich ¢innostech,
ato v préci i pii kontaktu s ptateli, zda jsou tito nemocni sobéstacni, ¢i pottebuji pomoc

dalsi osoby.



Diplomova prace by mohla poslouzit samotnym pacientim i rodinnym

prislusnikiim ke zvySeni informovanosti 0 moznostech vyuzivani socidlni podpory.
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1 Soucasny stav zkoumané problematiky

Postizeni svalové a kosterni soustavy zaujima prvni misto v invalidizaci, a to
| pfestoZe za poslednich 20 let doSlo ke zmén¢ charakteru fady zamé&stnani, ubylo tézké
fyzické prace, navic vlivem 1écby a pokrokd v mediciné se zmiriiuje rozsah a tize
postizeni (51).

Pod pojmem revmatickd onemocnéni se skryva fada chorob rtizné etiologie,
povazovany zanétlivé choroby pojivové tkané, které vyzaduji 1€ky modifikujici prab¢h
choroby. Mezi tato onemocnéni se fadi pravé revmatoidni artritida i ankylozujici
spondylitida znama jako Bechtérevova choroba, ale i dal$i o nic méné zavazna
onemocnéni jako polymyozitida nebo lupus erythematodes (20). Pii 1é¢bé téchto
onemocnéni 1 samotné diagnostice spolupracuje uceleny multidisciplinrni tym tvofeny
specialisty, jakymi jsou revmatologové, rehabilitacni 1ékafi, fyzioterapeuti,
ergoterapeuti, socialni pracovnici apod. Své misto vtymu zaujimd ale soucasné

i pacient (51).

1.1 Revmatoidni artritida

Revmatoidni artritida je chronické zanétlivé autoimunitni kloubni onemocnéni,
jehoz pfi¢iny nejsou znamy. Pfedpokladd se vliv genetickych a environmentalnich
faktorii a spousStécim mechanismem autoimunitni reakce mohou byt pravdépodobné
rizné druhy bakterii a virt (46). Nemocni s revmatoidni artritidou byvaji nositeli tzv.
sdilené¢ho epitopu, ktery je spolecny nékterym alelam HLA-DR1 nebo HLA-DR4.
V séru mnohych pacienti 1ze prokazat autoprotilatky - revmatoidni faktor (33).

Ve svéte trpi revmatoidni artritidou kolem 21 miliont lidi. Svétova zdravotnicka
organizace WHO ptedpoklada v nejblizsi budoucnosti dalsi nartst poctu revmatickych
onemocnéni v disledku starnuti populace. Revmatoidni artritida se obvykle projevuje
ve stiednim veéku, ale vyjimkou nejsou ani nemocné déti nebo mladi dospéli (51). Toto
onemocnéni postihuje vSechny etnické skupiny, aZ trojnadsobné Castéji byvaji postizeny

Zeny nezli muzi (32).
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1.1.1 Klinicky obraz

Typickym projevem revmatoidni artritidy je symetrické postizeni kloubd, kdy
pacienti vétSinou pocit'uji bolest na obou stranach téla soucasné (33).

Klinické projevy revmatoidni artritidy mohou byt rtizné, od mirnych projevi
s lehkou synovitidou a kratkodobou ranni ztuhlosti az po t€zké a imobilizujici stavy
srychlou destrukci kloubnich tkani a zavaznymi mimokloubnimi pfiznaky (38).
Pacienty toto onemocnéni oslabuje nejen fyzicky, ale krati jim i v€k a poskozuje
dilezité organové soustavy (7).

Mezi hlavni pfiznaky revmatoidni artritidy patii bolest kloubd, ranni ztuhlost,
omezena hybnost, otok a zanét kloubtl, kdy kize nad nimi muze byt teplejsi. Ranni
ztuhlost obvykle trva déle nez jednu hodinu (20). Obvykle byvaji nejdiive postizeny
drobné klouby rukou, vyjimkou ale neni ani postiZzeni velkych kloubli kolennich,
ramennich, loketnich, hlezennich ¢i krénich (zejména atlanto-axialni skloubeni C1 - C2)
(32).

Nejcastgjsi  deformitou, ktera provazi toto onemocnéni, jsou subluxace
metakarpofalangealnich kloubt s ulnarni deviaci, deformity tvaru knoflikové dirky
Vv oblasti interfalangedlnich kloubli a deformity typu labuti S$ije. Tézké formy
revmatoidni artritidy mohou vést az k invalidité (38).

Systémové ptiznaky, které pacienti popisuji jako zvySenou unavnost, slabost,
ztratu vykonnosti, poruchy spanku, ¢asto i deprese, se mohou projevit diive nez kloubni
ptiznaky (20).

U nemocného s revmatoidni artritidou miizeme pozorovat mimokloubni projevy,
jakymi jsou revmatoidni uzly, ocni komplikace, ale 1 komplikace kardiologické, plicni,
cévni, hematologické a dalsi (38). K revmatoidni artritidé se pfidruzuji i dalsi
onemocnéni. V disledku pisobeni zanétlivych faktord, zmén v hladinach cirkulujicich
hormont, zmén v metabolismu vépniku, inaktivity a vlivu 1€ka uzivanych pii [é¢bé RA
je hrozbou sekunddrni osteopor6za. V porovnani se zdravou populaci se castéji
vyskytuji  infekce, onemocnéni plic, gastrointestindlniho  traktu, ledvin

a kardiovaskularni onemocnéni (20).
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Bez v¢asné 1é¢by mize dojit sekundarné kK projevim Sjogrenova syndromu,

ktery se projevuje zdufenim slinné a slzné Zlazy, suchosti v tstech a o¢ich (23).

1.1.2 Funkcni diagnostika

K diagnostice se nejcCastéji pouziva dotaznik HAQ (Health Assessment
Questionnaire). Hodnoti ¢innosti bézného Zivota, schopnost pohybu a sebeobsluhy,
tj. ¢innosti dilezité pro udrzeni nezavislosti nemocného ¢lovéka. Hodnoceni funkce je
velmi dulezité, nebot’ laboratorni vysledky ani rentgenovy nalez nemusi vzdy odpovidat
funkénimu stavu pacienta (49).

Dotaznik HAQ obsahuje 20 otazek, které jsou dale rozd€leny do 8 kategorii.
Dotaznik musi byt pfizpiisoben kulturnim i socialnim zvyklostem v dané zemi, ale musi
byt zachovan origindlni zamér dotazniku. Denni ¢innost je hodnocena ¢islem od 0 do 3.
Cinnost, kterou je pacient schopen vykonat bez obtiZi, se hodnoti &islem 0, &islem 1 se
hodnoti Cinnosti, které pacient vykonava s uréitymi obtizemi, ¢islem 2 pii zna¢nych
obtizich a ¢islem 3, kdyZ neni viibec ¢innosti schopen (49).

Dotaznik SF-36 se vyuziva pro vyhodnoceni kvality Zivota. Je sestaven z 36
otazek poskladanych do 8 blokd. Jeho vyhodnoceni vypovidd o celkovém stavu
pacienta. Jednim z blokti je hodnoceni fyzické funkce pfi aktivitach, jako jsou zvedani
pfedmétd, chilize ¢i oblékdni. Dalsi ¢ast dotazniku zjiStuje omezeni pfi préci a jinych
¢innostech. Soucasti je 1 urCeni intenzity bolesti a ji zplisobené omezeni. Déle
respondent hodnoti svou vitalitu, jestli je plny eldnu nebo se naopak citi vyCerpany a
zda mu potize brani v normalnim spolecenském zZivoté. Dotaznik zkouma i emocionalni

obtiZze a duSevni zdravi — pocit nervozity, deprese nebo pesimismu (9).

1.1.3 Vysetieni RA

Dle Ceské revmatologické spoleénosti by mélo prvotni vySetfeni pacienta
s revmatoidni artritidou obsahovat vySetfeni aktivity, objektivnich a subjektivnich
pfiznakll pacienta, funkéniho stavu, mechanickych kloubnich obtizi a pfitomnosti

mimokloubnich pfiznaku (51).

13



V Ceské republice se pro hodnoceni aktivity revmatoidni artritidy pouZiva

tzv. DAS skore (zahrnuje pocet bolestivych kloubt, zanétlivé parametry a celkovy pocit
zdravi) (5).

Hodnoceni DAS 28 skore se provadi nasledovné (5):

Zadna aktivita choroby vysoka aktivita
pocet oteklych kloubt (0-28) (sw28)

pocet bolestivych kloubi (0-28) (t28)

FW

VAS dle pacienta (0-100mm) (GH)

DAS 28 =

0,56t28+0,28vsw28+0, 7In(FW)+0,014GH

sw — oteklé klouby, t — citlivé klouby, FW — rychlost sedimentace erytrocytd v mm/h,
GH — globalni hodnoceni pacientem

Zdroj: Dudler: Biologics in rheumatoid arthritis — recommendations
for Swiss practice

Nedilnou soucasti hodnoceni je kontrola rentgenové progrese. Z rentgenového

obrazu vychazi klasifikace morfologického postizeni podle Steinbrockera (33):

Stadium I:  zmény pouze v mekkych castech, zadné RTG destrukce, mize byt
periartikularni osteopordza

Stadium Il:  osteopordza, mirné znamky destrukce, zadné deformity, mize byt
pohybové omezeni, svalova atrofie, uzly, tendovaginitidy

Stadium Il1: destrukce chrupavky a kosti, deformity, rozsahlé svalové atrofie,
mimokloubni zmény

Stadium IV: vedle zmén piedchazejicich stadii je fibrozni ¢i kosténa ankyloza

Laboratorni vySetfeni umi nespecificky odhalit pfitomnost systémového zanétu.
V krvi nemocnych byva zvySena sedimentace Cervenych krvinek a sérovéd hladina C-
reaktivniho proteinu. Az u 70 % pacienti se v séru objevuje revmatoidni faktor

stanovovany latex fixa¢ni zkouSkou nebo metodou Elisa. Pokud je revmatoidni faktor
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ptitomen, jedna se o tzv. seropozitivni formu onemocnéni, kterd ma obvykle horsi
progndzu a je pii ni ¢astéjsi vyskyt mimokloubnich pfiznaki (33).

Sonografie pohybového aparatu je dulezitou vysetiovaci metodou moderni
revmatologie. Dokaze odhalit strukturdlni poskozeni a zanétlivou aktivitu, umoziuje
detekci 1 minimalniho mnozstvi synovidlni tekutiny ve vypotku a diky pfistrojim
s rozliSenim pod 0,1 mm dokaze odhalit i velmi drobné kostni eroze. Ukazuje se, Ze je
senzitivnéjsi nez fyzikdlni vySetfeni a skiagrafie. Podle studie provedené R.
Wakefieldem je senzitivita ultrazvukového vySetfeni sedmindsobné vyssi nez klasické
rentgenové snimky. Aktivita zanétu se sleduje pomoci velmi senzitivniho barevného
dopplerovského mapovani. Velkou vyhodou diagnostického ultrazvuku je, ze ma
n¢kolik funkci. Pouziva se k ¢asné diagndze revmatoidni artritidy, pomahd monitorovat
zpétnou vazbu na léCbu a lze jej vyuZzit 1 pfi intraartikularni aplikaci 1é¢iv. Pomoci
sonografie Ize odhalit kolik kloubli je postizeno, zda se jedna o oligo- nebo
polyartritidu, dale je mozné sonografii sledovat, kam by mél byt aplikovan napf.
glukokortikoid nebo zda je onemocnéni v remisi. Hlavnim nedostatkem sonografie je
problemati¢téjsi reprodukovatelnost vysledkii v porovnani s ostatnimi zobrazovacimi
metodami. Navic neexistuji ani ucelena doporuceni pro provadéni a hodnoceni vySetfeni

kloubt touto metodou (28).

1.1.4 Lécha RA

Ceska revmatologické spole¢nost (CRS) si klade za hlavni cil v 16¢bé revmatoidni
artritidy navozeni remise. U pacientd, u kterych neni remise mozna, je snaha dosdhnout
progrese onemocnéni (36). Americkd revmatologicka spole¢nost si zvolila za cil
piedchazeni a kontrolu poskozeni kloubu, prevenci ztraty funkce a potlaceni bolesti.
Oproti tomu Britskd revmatologickd spolecnost (BSR) se zaméfuje na vcasnou
identifikaci 0sob s revmatoidni artritidou, podporu nemocnych, vyvoj u¢inné,

ekonomicky vyhodné a na diikazech zalozené klinické péce (1).
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Poslednich 15 let zkuSenosti v 1é€bé revmatoidni artritidy dalo vznik novému

konceptu intenzivni 16¢by. Nejvétsi experti v CR v 1é¢bé revmatoidni artritidy

vypracovali 4 zakladni principy a 10 doporuceni (37).

Zakladni principy:

A.

Terapie RA musi byt zaloZzena na zdklad¢ sdileného rozhodnuti mezi
pacientem a revmatologem.

Primarnim cilem 1é¢by pacienta s RA je maximalizovat na zdravi zavislou
kvalitu zivota, a to prostiednictvim kontroly symptomi, prevence
strukturdlniho poskozeni, normalizaci funkce a mnozstvi socidlni
participace.

Potlaceni zanétu je nejdulezitéjsi cestou k docileni téchto cil.

Lécba k cili métenim aktivity a adjustace 1é¢by optimalizuje vysledky 1éCby.

Doporucenti:

1.
2.

Primarnim cilem 1écby RA m4 byt stav klinické remise.

Klinickd remise je definovdna jako absence symptomu a signifikantni
zanétlive aktivity.

Zatimco remise je jasnym cilem, stav nizké klinické aktivity mize byt
alternativnim terapeutickym cilem, zvlast€¢ u etablované, dlouhotrvajici
nemaoci.

Dokud neni dosaZeno cile, 1é€ba ma byt adjustovana kazdé¢ tii mésice.
Meéfeni aktivity by mélo byt provadéno pravidelné, tzn. mésicné u pacienti
s vysokou/stiedni aktivitou nebo mén¢ ¢asto (3-6 mésicl) u pacienti s trvale
nizkou aktivitou nebo remisi.

Pouzivani validizovanych, slozenych, numerickych indext, které obsahuji
kloubni indexy, je nutné v rutinni klinické praxi, aby mohlo urcovat
terapeuticka rozhodnuti.

Strukturalni zmény a funkcni zhorSeni by mély byt uvazovany soucasné se

sloZenymi indexy aktivity pfi rozhodovani o zméné¢ 1écby.
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8. Pozadovany cil 1é¢by ma byt zachovan béhem celého prubehu 1écby.

9. Vybér slozen¢ho ukazatele aktivity a trovné pozadovaného cile mize byt
ovlivnén dalSimi faktory, jako jsou pacientovy komorbidity, pacientem
a léky zptisobena rizika.

10. Pacient ma byt f4dn¢ informovan o léCebném cili a planované strategii

k dosaZeni cile pod supervizi 1ékaie (37).

1.1.4.1 Lécba farmakologicka

MozZnosti terapie revmatoidni artritidy jsou rozmanité. K dispozici jsou léky
oznacované jako DMARD (disease modifying antirheumatic drugs), ¢esky oznacované
jako tzv. chorobu modifikujici 1éky. Mezi tuto skupinu patii naptiklad plaquenil,
salazopyrin, leflunomid (znamy pod obchodnim nazvem Arava), azathioprin (Imuran)
a dal$i. Zakladnim lékem je dnes methotrexat.

Tyto léky zpomaluji progresi onemocnéni a tim tedy ovliviiuji kvalitu zivota
nemocnych. S nékterymi preparaty je nutné dodat doplikovou 1é¢bu, napt. kyselinu

Y L

antirevmatika (NSA) jsou symptomaticky pulsobici léky, které umoziuji ulevu
od bolesti (30).
WHO vytvotila tfistupniovy Zebiicek zakladni strategie 1écby bolesti. Kritériem

pro vybér vhodného analgetika je intenzita bolesti (45).

1. stupen pfi mirné bolesti - neopioidni analgetika
2.  stupen pii stfedni bolesti - slab¢ opioidy
3. stupen pfi silné bolesti - silné opioidy

vvvvvv

imunity tzv. imunosupresivy (17). Vyznamnym prilomem v 1é¢bé revmatoidni artritidy
je za poslednich 15 let tzv. biologicka 1écba, ktera dokaze intenzivné potlacit klinické
projevy, ale i vyvoj destruktivnich zmén na kloubnim aparatu. Tyto léky blokuji TNF
alfa, hlavni prozanétlivy cytokin. Vyvoj biologickych 1éki jde rychlym tempem
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kupfedu a pfipravuji se dalSi preparaty, které vyznamné zasahuji do patogeneze
revmatického zanétu. I pres moderni biologickou terapii se vSak uvazlivé aplikuje

steroidni 1é¢ba (48).

1.1.4.2 Biologicka lécba

Chronickd bolest, zejména ze zanétlivych a neurotickych pficin, je trvala
a pacientim se nedostava odpovidajici tlevy. Konvenéni 1éky na sniZeni bolesti s sebou
pfinaseji Casto fadu vedlejSich ucinkd. Biologicka 1é¢ba jiz prokazala uc¢inky v oblasti
imunologie, v 1é¢bé rakoviny, proto se predpoklada jeji ucinnost i v oblasti snizovani
bolesti pii 1é¢bé revmatickych onemocnéni (12).

Biologicka terapie je velice Géinnym a efektivnim prostiedkem v terapii
revmatoidni artritidy. Tato 1é€ba dokéaze snizit klinickou aktivitu, vyznamné snizuje
progresi onemocnéni a zkvalitiiuje Zivot pacientil. V soucasné dobé je v Ceské republice
registrovano 5 biologickych 1éki. Jedna se o tfi latky blokujici TNF — alfa. Pokud by
doslo k jejich nedostatenému tcinku nebo k nezadoucim projeviim, aplikuji se latky,
které blokuji B-lymfocyty nebo T-lymfocyty. Diky pokroku v biotechnologii jsou
ve stadiu klinického zkouseni nové Iéky. Jednd se o malé molekuly, které jsou
povazovany za potencionalné velmi nadéjné v 1é¢b¢é revmatoidni artritidy (48).

U dlouhodobé agresivni formy revmatoidni artritidy byva devastace kloubniho
aparatu natolik zadvazna, Ze klienty nesuZuje samotna aktivita onemocnéni, ale chorobou
napachané destrukce pohybového aparatu, které brani pacientiim v aktivitach bézného
zivota. Proto je snahou lékaii nasadit biologické 1éky u pacienti s prognosticky
nepifiznivymi faktory co nejdiive, aby se zabranilo velmi zavaznym devastacim
na kloubnim aparatu. Jedin€ tak lze zlepSit kvalitu zivota pacientl a jejich uplatnéni
ve spolecnosti (51).

Biologicka 1écba je finanéné nakladnd, proto se farmaceutické firmy snazi
modifikovat stavajici 1éky ve snaze zlevnit vyrobu téchto 1€kt a zaroven zlepSit
klinickou u¢innost. Biologick4d 1écba je 1 organizacn€ narocna, je dilezité zajistit

spravné podani 1éki a pacienty dikladné sledovat. Proto byla v Ceské republice
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vybudovéana tzv. Centra biologické 1écby. Jejich vyhodou jsou ziskané zkuSenosti
s biologickou 1é¢bou, S jejimi nezadoucimi Géinky a moznymi komplikacemi (48).

Ani biologicka lécba vSak nedokéaze revmatickd onemocnéni zcela vylécit. 1 pres
jeji nesporné uspéchy je tfeba mit na paméti potencidlni rizika. Jedna se zejména
o0 infuzni reakce ¢i alergické reakce v misté vpichu, méné zdvazné i zavazné infekce
(napf. tuberkuléza), autoimunitni projevy, srde¢ni problémy a dalsi. Stale je
diskutovana otazka kolem malignit (48).

V roce 2009 probé¢hla ve stiedni a vychodni Evropé rozsahla studie zaméiena
na dostupnost biologické 1é¢by pro pacienty S revmatoidni artritidou. Vysledky ukazuji,
kolik procent pacientl pouzivalo biologickd lé¢iva pii 1é¢bé revmatoidni artritidy
v danou dobu:

e  Madarsko (5 %)

e Slovinsko (4.5 %)

e Slovensko (3.5 %)

e Ceska republika (2.92 %)

e Rumunsko (2.2 %),

e Estonsko (1.8 %)

e Chorvatsko, Srbsko a Polsko (pod 1,5 %) (34)

1.1.4.3 Lécba nefarmakologicka

Za kli¢ovou je povazovana informovanost pacienta o podstaté nemoci, pribéhu,
progndze, zplusobu medikamentézni 1écby, nutnosti spoluprace a dodrZovani
rezimovych opatfeni. T¢lesny klid sniZzuje kloubni zanét, pfi dlouhotrvajicim klidovém
rezimu vSak hrozi ireverzibilni kloubni ztuhlost, ktera ma za nasledek snizeni funkcni
zdatnosti v sebeobsluze. Pohybova aktivita je tak soucasti kazdodenniho ritualu (18).

Volba pohybové a fyzikalni 1écby zavisi na mnohych faktorech. Nejdiilezitéjsi
ulohu hraje stddium choroby, aktivita onemocnéni, RTG nalez, pfipadné postizeni
jinych organid a také vek pacienta (11). V pocatecnich stadiich se zavadi preventivni
pohybovy rezim, zatimco v pokrocilejSich stadiich je snaha zamezit dalSimu rozvoji

deformit. Ve stadiu, kdy jiz onemocnéni napachalo zavazné deformity, je pohybova
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1é¢ba zaméfena na nacvik pohybl usnadiujicich sebeobsluhu. Zacina se uvoliiovanim
nejbolestivejSich kloubt a relaxaci svalii. Pozornost je vénovana predevs§im tém svaltim,
jejichz atrofie mohou zpisobit deformity (20).

Nejdiskutovangjsi otazkou je otdzka ptrekonavani bolesti. Dle Kolafe (2009) by
mél pacient pii vykonavani pohybové 1é€by urcity stupeii bolesti piekonat. Podstatné je,
aby se bolest v nasledujicich dvou hodinach zmirnila. Pokud je onemocnéni ve stadiu
remise, je daraz kladen na zlepSovani rozsahu pohybu, svalové sily a ovlivnéni
svalového tonu (20).

V akutni fazi onemocnéni se prokazal analgeticky a protizdnétlivy Uc¢inek
docileny kryoterapii. Mechanizmus U¢inku neni pfesné¢ znamy, ale predpoklada se,
ze chlad zpomaluje vodivost v nervovém systému a pomaha uvoliiovat endorfiny
zmirnujici bolest. Kryoterapii je mozné vyuZzit n€kolika zplsoby. Jednou variantou je
lokalni kryoterapie pomoci pfistroju s tekutym dusikem, ktery v plynné formé¢ dosahuje
teploty kolem — 160°C. Dal$i moznosti je kratkodoby pobyt v chladové komoie
s teplotou az — 170°C (21).

Naopak ve stadiu remise je vyuzivan termoefekt, k némuz se pouzivaji parafinové
zabaly a vifivé koupele. V oblasti kloubli rukou a nohou se prokdzal jako uc€inny
ultrazvuk a laser. Lécbu je potieba ptizpusobit aktualnimu zdravotnimu stavu pacienta,
dilezité je uplathovat individualni pfistup. Kontraindikaci pro lazeniskou lécbu je
vysoka zanétliva aktivita choroby (21).

Ergoterapie ma za ukol udrZet klienta co nejvice sobéstaéného a nezavislého
pro vykon béZnych €innosti, pracovnich 1 volno€asovych aktivit. Ergoterapie tak vede
ke zkvalitnéni zivota nemocnych. Lze ji rozdélit do ¢ty zakladnich skupin (6).

Pti ergoterapii cilené na postizenou oblast se klade diiraz na pohyb, ktery by mél
byt presny, cileny a vhodné davkovany. Cilena ergoterapie je obvykle zaméfena
na zvétSeni svalové sily, zlepSeni koordinace, zvétSeni rozsahu pohybu v kloubu,
cvieni v urcité poloze, ale i na trénink kognitivnich funkci — koncentraci, pamét’
a orientaci (43).

Ergoterapie vSednich dennich ¢innosti se soustfedi na nacvik cinnosti, které

klientovi ¢ini obtize (50).
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Dalsi slozkou je ergoterapie kondi¢ni, kterd si klade za cil odpoutani pozornosti
pacienta od nepiiznivych vlivii vyplyvajicich z dlouhodobého onemocnéni. Kondiéni
ergoterapie se orientuje na zajmy klienta, vyuzivany jsou zajmové kreativni ¢innosti,
sportovni ¢innosti nebo spolecenské hry. Hlavni snahou je udrzet klienta v dobré
dusevni pohod¢ (50).

Pro budouci pracovni uplatnéni se vyuziva ergoterapie zaméiené na predpracovni
hodnoceni a trénink. Do této terapie jsou zakomponovany modelové situace, kdy se
pracuje na dovednostech takového typu, aby mél pacient piedpoklady pro uspésné
zacClenéni se do pracovniho procesu (50).

Jednotlivé typy ergoterapie se nepouzivaji samostatné, vétSinou se rdzné
kombinuji a doplituji. Kromé& nacvikil riznych dovednosti je dilezitd vychova k ochrané
kloubti, poradenstvi v oblasti Upravy prostiedi a pouzivani kompenza¢nich pomucek

(6).

1.2 Bechtérevova choroba (Ankylozujici spondylitida)

Ankylozujici spondilitida je charakterizovana jako chronické, systémoveé zanétlivé
onemocnéni patefe (2). Toto onemocnéni muze vést ke zhorSeni struktury a funkce
organt, nékdy az ke zkraceni zivota (12).

Pfi¢ina tohoto onemocnéni je nezndmd, piesto je pro vSechna revmaticka
onemocnéni postihujici patef charakteristicka pfitomnost genetického markeru HLA-
B27, ktery se nachazi u 70 — 90 % pacientd s AS, zatimco v béZné populaci se nachazi
v 10 % (51). Uvazuje se také o infekénich, genetickych a imunogenetickych faktorech
(20). Prevalence ankylozujici spondylitidy je az 1,4 % na celém svété. Toto onemocnéni
se ve veétsi mife projevuje u muzl nez u Zen (7-10:1 ve prospéch muzi), miZe se
projevit jiz v détstvi, ale vétSina lidi rozpozna prvni pfiznaky Vv dospivani nebo raném
dospélém veku (51). Pokud je Bechtérevova choroba diagnostikovana ve stiednim véku,
obvykle se jedna o pozdni diagnostiku (38). Uvadi se, ze toto onemocnéni je

vvvvv

a hodnotitelné (18).
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1.2.1 Klinicky obraz

Nemoc nejéastéji probiha plizive, ale i kdykoli v pribéhu onemocnéni mtze dojit
k akutnimu vzplanuti (38). Akutni forma se projevuje obecnymi ptiznaky — zvySenou
teplotou, bolesti, celkovou schvacenosti, zvySenymi laboratornimi ukazateli zanétu.
Ke zhorSeni pribéhu onemocnéni mize dojit v jarnich nebo podzimnich mésicich. Mezi
hlavni piiznaky patii postupny nastup bolesti zad, jejich ztuhlost a bolest i v jinych
Castech t¢la. Nékdy se jako prvni projevi kloubni a tponové bolesti v oblasti patni
a sedaci kosti. Pro toto onemocnéni je typicky zanétlivy typ bolesti v no¢nich a rannich
hodinach, pfi¢emz ranni ztuhlost trva i déle nez pal hodiny (20). Uleva od bolesti
prichdzi po rozcviceni. Pfi tomto onemocnéni byvaji postizeny klouby kotfenové,
ale i klouby periferni. Zanétlivy proces vede k destrukci kloubi. Mize dojit az
k osifikaci kloubnich pouzder a vazu patefe a tim k ankyloze rizné velkych tsekd
patete. Postizeni perifernich kloubti se velmi podoba revmatoidni artritidé, ale u RA je
primarni zanét synovialni vystelky kloubti, zatimco u spondylartritid je primarni zanét
kloubniho pouzdra, $lach a ligament pii tiponu do kosti (31).

U muzi postihuje Bechtérevova choroba typicky patef a panev, zatimco u Zen
byva postizena panev, kycle, kolena, zapésti a kotniky (20).

U ankylozujici spondilitidy byla prokézdna vyssi imrtnost oproti béZné zdravé
populaci, a to nezdvisle na pouzivané lécbé. V disledku mikrovaskularnich zmén
a poruch lipidového metabolismu byl prokdzan zvySeny vyskyt kardiovaskularnich
onemocnéni, V 1-5 % se vyskytuji aortdlni vady. Bechtérevova choroba mulze byt
doprovazena osteopordzou, kterd zpisobuje to, ze patef bechtérevikd ztraci pruznost
i pevnost a tim se stava zvySené nachylnou ke zlomeninam. Nebezpetna a pomérné
Casta je zlomenina v oblasti kréni patefe. Castdji se zlomeniny vyskytuji u muzi.
Zlomeniny patefe byvaji nestabilni, mohou zplsobit poranéni michy ¢i nervovych
kotenti. Neurologické komplikace se vyskytuji u takto nemocnych az jedenéctkrat
Castéji nez u bézné populace, navic se vétSinou jednd o poranéni paterni michy praveé
Vv oblasti kréni patete (40).

V disledku respira¢nich komplikaci byva sniZzena plicni ventilace zpisobena

tuhnutim Zebernich kloubi (20).
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1.2.2 Diagnostika

Pro diagnostiku Bechtérevovy choroby se uzivaji modifikovana diagnosticka
kritéria zroku 1984. Za definitivné potvrzenou diagnoézu se povazuje piitomnost
rentgenologicky ovéfené oboustranné sakroilitidy minimélné druhého stadia a jednoho
z dalsich klinickych kritérii, kterymi jsou bolest dolni ¢asti zad spojend se ztuhlosti
trvajici déle nez tfi mésice, omezeni hybnosti bederni patefe ve frontdlni a sagitalni
rovin€ nebo omezeni pohybu hrudniku pii dychani. U rozvinutych forem ziskava patet
symetrickym piemosténim obratld vzhled tzv. bambusové tyce (38).

Pii klinickém vySetfeni je vénovana pozornost charakteru bolesti a otoku
perifernich kloubti. Manualnim vySetfenim kloubt Ize jiz v raném stadiu diagnostikovat
recidivujici blokady, které mohou byt prvnimi pfiznaky ankylozujici spondylitidy (20).

Castymi piiznaky Bechtérevovy choroby jsou entezitidy a tendinitidy, které byvaji
velmi tézko diagnostikovatelné i terapeuticky ovlivnitelné. 1 zde se stejné jako
U revmatoidni artritidy vyuzivd sonografické vysetfeni, které ma tfadu vyhod. Je
neinvazivni, pro pacienty dobie akceptovatelné, neradiacni, levné, rychlé a snadno
dostupné. Zakladni diagnostickou metodou zustava kvalitni fyzikéalni vySetieni, avSak
sonografie miize vyraznym zpusobem rozsifit moznosti V kazdodenni praxi revmatologa
(38).

Dale je praktikovano dynamické vySetteni patefe a exkurze hrudniku pii dychani
K ur¢eni funkéniho deficitu s omezenim dechové kapacity. Vyznamnym kritériem je
rentgenovy nalez kloubti a patefe, laboratorni nalez zvySenych hodnot reaktant akutni
faze a pozitivita HLA-B27. Revmatologové posuzuji stadia vyvoje ankylozujici
spondylitidy pfedevsim z rentgenového snimku sakroiliakalnich kloubi a patete (39).

Pii kineziologickém vySetfeni je charakteristickym ndlezem ve stoji pfedsunuté
drzeni hlavy a vyklenuti bfiS§ni stény. Tuhost hrudniku a rezistence sakroiliakalniho
skloubeni pfi pruZeni patii mezi nejvyznamnéjsi klinické ptiznaky. Ankyloza kycelnich
kloubt ve flek¢énim postaveni nemocnym zcela znemoziuje chiizi (20).

K hodnoceni funkéni zdatnosti se vyuziva test tzv. BASFI (Bath Ankylosing
Spondylitis Functional Index). Pro hodnoceni aktivity onemocnéni se u pacienti

s ankylozujici spondylitidou vyuziva dotaznik BASDAI. Tento dotaznik tvoii 6
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analogovych skal, které se vztahuji k hlavnim symptomim — unave, bolesti zad, bolesti
kloubti, palpacni bolestivosti a ranni ztuhlosti. Jednotlivé polozky jsou vyhodnoceny

na skale od zadnych (0) az po t€zké (100) symptomy (9).

1.2.3 Lécha
Az do nedavné doby nebyla pro nemocné s ankylozujici spondylitidou uc¢inna
1écba. Pievratem ve farmakoterapii se stejné€ jako u revmatoidni artritidy stala 1écba

biologicka (35).

1.2.3.1 Lécba farmakologicka

Ve fazi aktivity onemocnéni se pouzivaji nesteroidni antirevmatika, u periferni
formy Methotrexat a Sulfasalazin (20). Nova metoda 1é¢by za pomoci TNF — alfa
blokatori je povazovana za prulom v 1écbé ankylozujici spondylitidy pfedevSim

U pacienttl, na néz prestala pusobit konvenc¢ni 1é¢ba (30).

Indikaéni kritéria pro tuto 1é€bu jsou striktné definovéna:
diagnodza AS (Cisté axialni, periferni 1 entezitick4 forma),
selhéni standardni 1écby,

aktivita onemocnéni (BASDAI 40 a vice),

1

2

3

4. absence vylucovacich kritérii,

5. zajisténi monitorace 1é¢by a divody jejiho ukoncenti,
6

globalni hodnoceni lékafem.
Biologicka 1é¢ba se aplikuje pouze ve specializovanych Centrech biologické 1é¢by (26).
1.2.3.2 Lécba nefarmakologicka
Za vyznamny léCebny prostiedek se povazuje pohybova lécba. Cviceni dokdze

pacientim ulevit od bolesti a ztuhlosti patefe. Doporucuje se, aby jiz v dobé diagnozy

pacient spolupracoval s fyzioterapeutem. Pohybova terapie si klade za cil obnovit
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spravné drzeni téla, rozsah pohybu v oblasti axidlniho systému, kycelnich a ramennich
kloubti a zachovani lepsi kvality zivota. Pohybova terapie dokaze ovlivnit vyvoj
a prognézu Bechtérevovy choroby, progresi onemocnéni vSak zastavit nedokaze (56).

Fyzioterapie je v 1écbé AS zcela zasadni. Dodrzovanim pohybového rezimu se da
u nemocnych vyrazné ovlivnit kvalita zivota, jehoz nedilnou soucasti je pravé pohyb.
Cilem fyzioterapie je co nejvice zpomalit proces tuhnuti patete. Zameétuje se predevsim
na udrzeni hybnosti patefe a hrudniku, ovlivnéni svalové dysbalance, udrzeni rozsahu
pohyblivosti kloubti, udrzeni maximalni dechové vykonnosti a zlepSeni celkové fyzické
kondice nemocného. Druh pohybové 1é¢by se voli v zavislosti na stadiu onemocnéni,
aktivité choroby, postizeni jinych organt a véku nemocného (27).

Z fyzikélni terapie se nejCastéji vyuzivaji podvodni maséze, vitivé koupele,
skotské stiiky, rtiznd cvieni ve vodé. Jako G€inné pro zmirnéni bolesti se ukdzalo
pusobeni magnetického pole, které se vyuziva formou elektrolécby nebo ultrazvuku
(20).

Dale se v 1écbé Bechtérevovy choroby stejné jako v 1é¢bé revmatoidni artritidy
vyuziva balneologie. Pro ob&€ onemocnéni plati, Ze kontraindikaci je vysokd nebo
narUstajici aktivita (20).

Pro Bechtérevovu chorobu byly prokdzany vyznamné Uc¢inky v 1écbé radonem.
Lécba spociva v kombinaci vdechovani vysoké koncentrace radonu pfi teploté okolo
4°C. Tento produkt vznikd rozpadem uranu a radia v horninach. Nejvétsi 1aznég, které
vyuzivaji této latky k 1€€be, jsou rakouské lazn€ v Bad Gasteinu. Druhé nejvyznamné;si
lazn€, které maji zaroven nejvEétsi koncentraci radonu v léCivych vodach, jsou
v Jachymové. Presto intenzivngjsi je 1écba v Bad Gasteinu, ktery se proslavil 1é€ebnymi
jeskynémi. Lécba v laznich by méla vést ke zmirnéni bolesti, coZ umozZiuje sniZit
davkovani uzivanych 1€ka. Lécebné Stoly jsou ucinné v 1é¢bé vice druhti revmatickych
onemocnéni, nejvétsi odezvu vsak vykazuje pravé Bechtérevova choroba (22).

Revmatochirurgie se v posledni dobé vyuziva jako dalsi varianty 1écby. Diky
revmatochirurgii se daii zkorigovat mnohé dusledky napéchané onemocnénim.
Chirurgicky zakrok se pouZzivad v ptfipadé¢ ankylozy kotfenovych kloubli nahradou

zni¢enych kloubtd endoprotézami (38).
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1.2.4 Prognoza

I prestoze je Bechtérevova choroba zdvazné celozivotni onemocnéni, u vétSiny
adekvatni komplexni 1é€b&é a spolupraci pacienta je vétSinou pracovni i zivotni
perspektiva piizniva. Kolem 70 % nemocnych si zachovalo svou pracovni schopnost.

Horsi prognoza je u nemocnych s perifernim artritickym syndromem (56).

1.3 Kuvalita Zivota osob s revmatickym onemocnénim

Hodnota zdravi je biopsychosocialni determinantou, proto by se méla posuzovat
ze subjektivniho i objektivniho hlediska. Na samotny pojem zdravi lze nahlizet
ze spolecenského aspektu, a to prostiednictvim socidlniho, zdravotnického
a ekonomického prostfedi. Jeho hodnotu vSak hodnotime individualné, protoze s ni
souvisi kvalita zivota jedince, jeho spokojenost, seberealizace a osobni rozvoj.
A protoze v moderni dob¢ vzrustd uloha jedince v péfi o vlastni zdravi, je cilem
zdravotnickych instituci maximalni informovanost pacientd, kterd vytvoii podminky pro
zvySeni zodpovédnosti kazdého za vlastni zdravi. Dostate¢n¢ informovany jedinec ma
tak moznost se svobodné a odpovédné rozhodnout nejen pro zdravotnického
pracovnika, ¢i zdravotnické zafizeni, ale i pro péci, kterou povazuje pro sebe samotného
za nejlepsi (16).

Prof. Josef S. Smolen na 11. Evropském revmatologickém kongresu uvedl, Ze
pacient s revmatickym onemocnénim je soucasti multidisciplinarniho tymu, dokonce by
mél mit v tymu vedouci roli. Kazdé rozhodnuti, které 1ékat €ini, by mélo byt u¢inéno az
po spoleéné konzultaci s pacientem, ktery ma pravo byt informovan o cilech 1é¢by,
0 terapeutickych moZnostech i o tom, jak bude lécba pokracovat. Pacient musi mit
rovnéz v§echny potfebné informace o rizicich, ktera vyplyvaji z jeho onemocnéni (51).

Prof laina B. MClnnese, FRCP, Ph.D. FRSE z Glasgow Biomedical Resarch
Centre ve Skotsku povazuje za nejvétsi rezervu ve vztahu zdravotniki a pacientli
s revmatickym onemocnénim pravé nutnost naucit se vice spolupracovat s pacienty,

diskutovat s nimi a 1épe naslouchat jejich steskiim na specifické potize (51).
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V odborném programu 11. vyro¢i evropského revmatologického kongresu byly
uvetejnény studie, které¢ prokazaly snizenou kvalitu zivota lidi trpicich revmatickym
onemocnénim. Francouzska studie prezentovala negativni dopad revmatoidni artritidy
pohlavnim styku niz8i libido nebo jeho Uplnou ztratu, bolest a ztuhlost, kterd jim
V pohlavnim styku brani. Vyjimkou neni uplné vzdani se sexualniho Zivota u pacientii
s revmatickym onemocnénim (51).

Na osobach snckterym typem revmatického onemocnéni lze pozorovat,
ze postizeni loketniho kloubu vyznamné omezuje sebeobsluhu. V kolenim kloubu
dochazi v dusledku postupné ztraty chrupavky k instabilité. Deformity kloubti nohy
naruSuji stereotyp chlize doprovazeny vyznamnym omezenim pohybové aktivity
pacienta. PostiZzeni kréni patete, predevSim v trovni C1-C2, pfedstavuje pro pacienta
zavaznou, zivot ohrozujici komplikaci v podob¢ utlaku kréni michy (18).

U pacientii s ankylozujici spondylitidou dochazi ke zhorSeni kvality zivota
v disledku silné bolesti, ztuhlosti a unavy (55). Pacienti vnimaji rovnéz zhorseni svého
vzhledu, mohou se dostavit deprese zpusobené télesnym postizenim. V nékterych

piipadech je potfeba spoluprace mezi revmatologem a psychologem (10).

1.4 Organizace ¢inné v revmatologii
1.4.1 EULAR (European league Agains Rheumatism)

Evropska liga proti revmatismu byla zalozena vroce 1947 v Kodani.
V soucasnosti sdruzuje 44 odbornych spolecnosti, 31 pacientskych organizaci
s artritidou a 4 pridruzené asociace zdravotnikt (51).

Kongres EULAR ma za cil zvysit povédomi a zajem o revmatickd onemocnéni
ve spole¢nosti. Jeho snahou je docilit tésn&jsi spoluprace pacientt s 1ékafi a naopak,
motivace sponzori, kteti by byli ochotni vénovat co nejvice finanénich prostiedki

na vyzkum téchto chorob (51).
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Prezidentem EULAR je prof. Paul Emery, viceprezidentem a piedstavitelem
stalého vyboru EULAR PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe) je Neil
Betteridge (51).

EULAR intenzivné spolupracuje s organy Evropské unie. Evropska liga proti
revmatismu (EULAR) spolu s American College of Rheumatology (ACR) vypracovaly
nova diagnosticka kritéria, ktera nahrazuji ta z roku 1987. Diky nim je realna podstatné
Casngjsi diagnostika choroby i prognostické faktory Spatného pribéhu onemocnéni.
Doporuceni pro 1écbu revmatoidni artritidy obsahuje 15 bodi. Tykaji se nejen

biologické 1é¢by, ale i dalsich 1ékd napft. syntetickych (1).

1.4.2 Pacientské organizace

1.4.2.1 Revma Ligao. s.

Revma Liga je obCanské sdruzeni pacientli S revmatickym onemocnénim a jejich
rodinnych pfislusnikli, ptatel, l1ékati, zdravotnich sester, rehabilitacnich pracovnikl
a vSech osob, které chtéji pomahat. Spolecné se Gc€astni riznych aktivit — skupinového
cviceni, ergoterapie, rekondi¢nich pobytii, odbornych prednasek apod. Na ¢leny Revma
Ligy pozitivné pasobi pocit sounalezitosti, aktivita, nové informace, vzajemna pomoc
a podpora v riznych zivotnich situacich (29).

Revma Liga si klade za hlavni cil zlepSovani zivotnich podminek osob
s revmatickym onemocnénim. Cinnost Revma Ligy je zaméfena na &tyfi zakladni
oblasti - 1é¢ebné preventivni péci, rehabilitaci, socialni pomoc a psychologickou pomoc.
Sdruzeni vydava informac¢ni bulletin, ktery nese nazev Revmatik (14).

Tato pacientskd organizace spolupracuje stuzemskymi 1 mezinarodnimi
odbornymi spole¢nostmi a s dal§imi pacientskymi organizacemi. V ramci Revma Ligy
byla Evropska konference v roce 2009 v Talinu zahajena mottem Let’s Work Together
— for a better future (Pracujme spole¢né — pro lepsi budoucnost). Hlavnim cilem bylo
stanoveni Evropského minima norem jako jednotné méfitko pro firmy v ramci stavajici

pravni Upravy zdravotniho postizeni v jednotlivych Clenskych zemich
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Evropské Unie. Jednd se predevSim o otazky upravy pracovisté, povoleni flexibilni

pracovni doby atd. (42).

1.4.2.2 Klub Bechtérevikd 0. s.

Klub sdruzuje pacienty trpici Bechtérevovou chorobou a zajistuje informovanost
v oblastech socialniho zabezpec€eni, zdravotni péce a lazenstvi. Jeho ¢innost se orientuje
na aktivizaci osob s Bechtérevovou chorobou, poskytovani odborného poradenstvi
témto osobam, pomoc v prevenci zhorSovani psychického i fyzického stavu pomoci
regeneracnich a rekondi¢nich aktivit atd. Klub potada rehabilitacni cviceni, plavani,
organizuje besedy a pifednasky slékafi. Cilem organizace je pomoc V zajisténi
plnohodnotného a rovnopravného Zzivota lidi postizenych ankylozujici spondylitidou.
V Ceské republice se vytvaii sit’ regionalnich organizaci tak, aby kazdy ob&an mohl

vyuzivat vyhod ¢lenstvi. Klub vydava informac¢ni mési¢nik s nazvem Bechtérevik (19).

1.5 Ekonomika zdravotnictvi

Zdravi jedince i celé spole€nosti patfi mezi zékladni hodnoty civilizace. Systém
péce o zdravi ma silné zazemi v etickém kodexu obyvatelstva. Nékdy dochazi
ke stfetim mezi etickym a ekonomickym pohledem na nékteré zdravotnické problémy.

Financovani zdravotni péfe se stanovuje na zaklad€ tzv. dohodovaciho fizeni
mezi zdravotnimi pojistovnami a Ceskou lékatskou komorou. Zdravotni pojistovny
jsou neziskové, vetejnopravni instituce. Zdravotni pojisténi je pro vSechny obcCany
Ceské republiky povinné. Za nékteré ob¢any hradi zdravotni pojisténi stat. Jedna se
pfedevS§im o seniory, nezaopatfené déti a nezaméstnané. K méfeni zdravotniho stavu

obyvatelstva se pouzivaji rizné indikatory zdravi (61).

Zavazalova (2008) déli indikatory zdravi do téchto skupin:
e Zpusob Zivota
e Vngjsi prostiedi
e Zdravotni péce

e Faktory genetické
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Mezi komplexni ukazatele zdravi se fadi tzv. socidlni indikatory, tedy prostiedi
vytvarené lidskou cCinnosti — jednd se o zivotni Uroven, pracovni proces, vzdélani,
kulturu, rodinu, zaméstnani, zdravotni a socialni péci a jiné (60).

Lécba revmatickych onemocnéni je drahd, ale nesmi se zapominat na to, ze kdyz
se pacient dostane do remise, neCerpa invalidni dichod, neni na nikom zavisly, naopak
vydélava, plati dan€, zdravotni i socialni pojisténi. Kdyz se seCtou vSechny nepiimé
naklady u pacienta léCeného levnéjsi 1éCbou, tedy davky socidlniho pojisténi, zatizeni
rodiny a nutnost revmatochirurgickych zakrokt, ukaze se, ze ve skute¢nosti je tato lécba

pro systém drazsi (ptiloha ¢. 3) (47).

1.6 Prava pacientii a pravni vitahy

Spokojeny pacient je takovy pacient, ktery je 1éceny spravné, pii jeho 1é€beé se
pouzivaji moderni 1é¢ebné postupy, které odpovidaji standardim vyspélych zemi svéta.
Do nékterych pravnich vztahti mize c¢lovék vstupovat jako pacient, nékdy jako
pacientskd organizace a nckdy 1 jako asociace pacientskych organizaci. Hlavnimi
pravnimi predpisy je Ustava Ceské republiky, Listina zakladnich prav a svobod
a obcansky zakonik, ale i fada dalSich. Za nejdilezitéj$i mizeme oznacit vztah pacient
— 1ékat, jejichz vztah by mél byt rovnocenny (15).

Pacient ma pravo na srozumitelné vysvétleni podstaty nemoci, zpiisob 1écby,
alternativy (pokud né&jaké jsou) a prognézu do budoucna. Jen dostatecné informovany
oban ma moznost ucinit spravnou volbu zplsobu svého zivota. Pacient mé rovnéz
pravo na nazor dalSiho odbornika, ptipadné zménu Iékate nebo zdravotnického zatizeni.
Dal$im pravem pacienta je, aby informace o jeho zdravotnim stavu zlstaly diivérné. Ma
pravo na adekvatni 1écbu, kterda vzhledem k soucasnym poznatkiim védy a techniky,
diagndze a zavérim lékare vede k vyléceni, a pokud toho neni mozné dosdhnut, potom

alespon ke zlepSeni zdravotniho vztahu (51).
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1.7 Zdchrannda socidlni sit’

Termin zachranné socialni sit’ byl poprvé uzit ve 20. stoleti Svétovou bankou
(z anglického jazyka social safety net). Pojem byva vysvétlovan jako uspotadani
minimélnich dévek socialni ochrany tak, aby Zzadny obcan neklesl v dasledku
ekonomické transformace pod hranici existen¢niho nebo socidlniho minima. Tento
termin je zaloZzen na predstavé, Ze socidlni ochrana ma zajistit distojnou minimalni
hranici Zivotnich potieb, ale iniciativa ma byt ponechana jednotlivci, aby si aktivné
zajistil vice (53). Dle Tomese (2001) je potieba zachrannou socialni sit’” chapat jako

utocCisté posledni nadéje pro lidi v ekonomické i socialni nouzi (52).

1.8 Socidlni uddlosti
Socialni udalosti byvaji nékdy oznafovany za socidlni rizika ¢i socialni pfihody.
Jsou pravem znamé a pravo s nimi spojuje vznik, zménu nebo zanik prav a povinnosti,

pomoci nichz lze ptedejit, zmirnit nebo piekonat tizivou zivotni situaci (25).

1.8.1 Nezaméstnanost jako socialni udalost

wPrace je zdkladnim predpokladem urcujicim ekonomicky a socidlni status

obcanii a tim i stabilitu a prosperitu celé spolecnosti.** (3)

Zaméstnanost a ochrana proti nezaméstnanosti jsou zabezpeCovany statni
politikou zaméstnanosti. Cilem politiky zaméstnanosti je podpora rovnovahy na trhu
prace a snizovani nezaméstnanosti. Dlsledky nezaméstnanosti mohou byt ekonomické
i socialni. Disledky maji dopad na rodinny a spolecensky Zivot nezaméstnanych (3).

Na statni politice zaméstnanosti se podili pfedevSim stat, doplnény o dalsi
subjekty Cinné v oblasti trhu prace — zaméstnavatele a odborové organizace. Statni
spravu v této oblasti vykonava Ministerstvo prace a socialnich véci a Utady prace (25).

Nezaméstnanost lze chapat jako stav, ve kterém jedinec schopny prace praci
aktivné hleda, ale neni schopen ji najit. Aby byl ¢lovék povazovan za nezaméstnaného,

musi byt aktivni pracovni silou a odménovanou praci hledat (3).
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Podle Bouleckého (2002) ztrata moznosti vykonavat zaméstnani mize vést nejen
ke ztraté piijmu, ale také k naruSeni emoc¢ni pohody, rodinné rovnovahy, socialnich
vztaht, kvality Zivota, ale praveé 1 zdravi. Dlouhodobé nezaméstnani lidé trpi deprivaci
ze ztraty prace, poklesem sebevédomi a sebeucty, pocitem neuZzitecnosti a beznad¢je.
Lidé zijici mimo pracovni trh byvaji trvale zavisli na systému podpor (3).

Revmatickd onemocnéni jsou fazena na pfedni pficky ve zdravotnich omezenich
Vpraci a az v60 % zpusobuji dlouhodobou pracovni neschopnost nebo odchod
do piedcasnych duchodu (51).

Na téma Prace a revmatické nemoci se konala 13. pacientska konference Eular
v Berling. S timto tématem byly probirany i dal$i uzce spjaté oblasti jako rehabilitace,
pfistup k moderni 1é¢bé a rekvalifikace. Byla vyhlaSena Charta prace pro osoby
s revmatickym onemocnénim v Evropé (z originalu Charter for Work). Ma za ukol
oslovit legislativce, zaméstnavatele, poskytovatele zdravotni a socialni péce a dalsi
s cilem zajistit lidem s revmatismem podporu pfi hleddni nového zaméstnani nebo
Ve snaze ve svém soucasném zamé&stnani i pii zhorSeni zdravotniho stavu setrvat. Snazi
se o zakotveni pravnich norem, které¢ by zaméstnavatele ptimély k vytvofeni pracovnich
podminek, které¢ by osobam s revmatickymi chorobami umoznily snadnéjsi pfistup
k praci. Na podporu revmatikim vznikl manual s nazvem Winning Ways to Work
s obecnymi radami, jak ziskat a udrzet si praci, jak se rekvalifikovat, atd. Na stejné téma
byla zahajena studie Fit for Work, ktera prokazala, Ze odborna rehabilitace ma zasadni

vliv na navrat lidi do zaméstnani (41).

1.8.2 Zdravi a nemoc jako socialni udalost

Zdravi a nemoc jsou soucasti socialni politiky, nebot pravo na zdravi je
nezadatelnym lidskym pravem (53).

Definic zdravi je fada, snad ale stale nejcitované;jsi je definice WHO z roku 1948,
ktera tika, Ze ,,Zdravi je stav Uplné fyzické, duSevni a socidlni pohody a nejen pouha
nepiitomnost nemoci nebo vady* (16).

Zdravi se stava socialni udalosti ve chvili, kdy ¢lov€k potfebuje ochranu, ktera

vyzaduje odbornou pomoc, zafizeni, techniku, 1€ky, jejichz néklady pfesahuji finan¢ni
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moznosti jedince. O zdravi se pecuje riznymi metodami. Jedna se predevsim
0 prevenci, 1é¢bu, rehabilitaci a reintegraci, tj. umoznéni ¢lovéku plného nebo alespon
¢aste¢ného uplatnéni v jeho obvyklych spolecenskych rolich (25).

Dle Farkasové (2001) je nemoc subjektivni pocit, clovek citi, ze neni zdrav. Jedna
se 0 osobni pocit a nemusi vZzdy souviset s nemoci jako takovou. Zato choroba je Cisté
medicinsky termin a lze ji chapat jako poruchu télesnych funkci, ktera mize vést
ke snizeni vykonnosti nebo i zkraceni délky Zivota (6).

O nemoci jako socialni situaci mizeme hovofit, kdyz ¢lov€ék nemiize zabranit
poruse svého zdravi nebo k tomu nemé dostatek vlastnich sil ¢i zdroja, aby dokazal sam
poruchu odstranit. Nemoc se stdva socidlni udalosti v okamziku, kdy ¢lovek potiebuje
pomoc jiné osoby, pomoc ekonomickou ¢i institucionalni. Pravé neschopnost postarat
se sam o sebe déla z nemoci socialni udalost (52).

Zdravim spolecnosti ve vztahu k socidlnim problémim se zabyva védni obor
socialni lékafstvi. Zdravi ¢lovéka a troven zdravotni péce jsou zasadnim aspektem
Zivotni urovné a kvality zivota. Obor socialniho lékarstvi by mél mit rozhodujici roli pfi
sblizovani zdravotni a socialni problematiky. Dle Vurma (2004) ma naSe spolec¢nost
tendenci zdravotni a socidlni péc¢i oddé€lovat, neuspokojive teSi socidlni disledky

zdravotniho postizeni, coz je nam institucemi EU vytykano (57).

1.8.3 Invalidita jako socidlni udalost

Pfi¢inou invalidity je zdravotni postizeni, které ma charakter dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu. Podminkou je, Ze takovy stav trva déle nez jeden rok.
Tento stav se musi projevovat snizenim fyzickych, duSevnich nebo smyslovych
schopnosti a musi tak branit ¢astecné nebo zcela vydélecné ¢innosti, tzn.: ma nepiiznivy
dopad na fyzicky i kvalifikacni potencial pojisténce. Ztrata piijmt v disledku poklesu
pracovni schopnosti ¢i ztrdty pracovni schopnosti je kompenzovéana invalidnim
dichodem (25).

Stupen invalidity se mize v prub&hu ¢asu ménit a mize dojit i k zaniku invalidity.
Casem se miize zdravotni stav, pracovni schopnost, rozsah a charakter pracovni ¢innosti

zmeénit, protoZe napf. vlivem pokroki 1€kaiské védy miize dojit ke zlepSeni zdravotniho
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stavu. Na uzdraveni, zlepSeni ¢i stabilizaci zdravotniho stavu ma vliv rehabilitace,
reedukace, rekvalifikace, nacvik novych pracovnich a socialnich dovednosti (62).
Vyhlaska ¢. 359/2009 Sb. stanovuje miru poklesu pracovni schopnosti,
posuzovani invalidity a urceni pfi¢in dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, jaké
jsou priciny tohoto dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, hodnoceni zavaznosti
pokud se vyskytne vice postizeni najednou. Soucasti je i hodnoceni, jaky bude mit
dlouhodob¢ neptiznivy zdravotni stav vliv na pracovni schopnost a na schopnost
vyuzivat dosazené vzdélani, zkuSenosti, znalosti, ale 1 schopnost pokracovat v predchozi

vydéle¢né ¢innosti (62).

1.9 Socidlni zabezpeceni

Socialni zabezpeceni je soucasti socialni politiky. Jedna se o soubor instituci,
zafizeni a opatfeni, pomoci nichz se uskutenuje piedchézeni, zmirfiovani
a odstraniovani socidlnich udalosti obcant. V $irSim pojeti 1ze socialni zabezpeceni
chépat jako zabezpeceni pii docasné neschopnosti pro nemoc nebo uraz, zabezpeceni pfi
invalidité a ve stafi, statni socidlni podporu, socidlni pomoc a socidlni sluzby, ale také
zabezpeceni v nezaméstnanosti (25).

Kazda zem¢ Evropské unie musi mit systém socialniho zabezpeceni. Struktura
a organizace narodnich systémul vSak nemusi byt vzdy shodnd. Socidlni zabezpec€eni
musi obsahovat pouze ur€itd opatfeni, ktera umoZznuji volny pohyb pracovnich sil

Vv ramci unie (8).

1.9.1 Duchodové pojisteni

Ze zékladniho dichodového pojisténi se poskytuji starobni, invalidni,
vdovské/vdovecké a sirot¢i dichody. Rozhodujici pravo o rozhodovani naroku
na diichod, jeho vysi a vyplatu méa Ceské sprava socialniho zabezpeéeni. Existuji viak
vyjimky, kdy rozhoduji ptislusné organy socidlniho zabezpefeni ministerstev obrany,
vnitra nebo spravedinosti. Odbornou pomoc ve vécech diichodového pojisténi poskytuji

obc¢aniim i organizacim okresni spravy socialniho zabezpeceni (13).
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1.9.1.1 Invalidni diichod

Revmaticky nemocnych se tyka predevsim invalidni diichod. Definice invalidniho
dichodu byla novelou od 1. 1. 2010 zménéna. Systém castecné a pln¢ invalidnich
dichodt byl nahrazen systémem tfistupiovym. Dle zdkona ¢. 306/2008 Sb., ktery
nabyl Gc¢innosti od 1. 1. 2010 je pojisténec invalidni, jestlize z diivodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu poklesla jeho pracovni schopnost minimalné o 35 %,
jedna se 0 invaliditu prvniho stupné, pokud pracovni schopnost poklesla o 50 az 69 %,
jedna se o invaliditu druhého stupné a pokud poklesla o 70 % a vice, jde o invaliditu

tietiho stupné (13).

1.9.1.2 Lé¢katska posudkova sluzba

Pojmem I¢kaiska posudkova sluzba se rozumi soustava specializovanych
lIékaiskych posudkovych subjektli pulsobicich v ramci rezortu ministerstva prace
a socialnich véci. Uloha 1ékaiské posudkové sluzby tkvi v rozhodovani spravnich ufadt
ve vécech systému socialni ochrany, rozhodovani v ramci pifezkoumavani ve vécech

duchodového pojisténi a dalsi ¢innosti, pfedev§im kontrolniho charakteru (4).

1.9.1.3 Posudkoveé rozhodné skutec¢nosti a hodnoceni
Na pracovni schopnost osob s revmatickymi onemocnénimi ma dopad postiZeni
mobility, chlze, stani, sezeni, schopnost zmény polohy téla, vstavani, ohybani
a schopnost vykonavani koordinovanych C¢innosti pfi premistovani a manipulaci
s biemeny (4).
Hodnoceni revmatoidni artritidy se opird o objektivni nalez, nej€astéji se jedna
0 symetrické postizeni kloubti rukou. Ze zobrazovacich metod je vyznamné jizZ zminéné
RTG vysetfeni rukou a nohou, pfip. i dalSich postizenych kloubl. K uréeni aktivity
onemocnéni se vyuzivd DAS skoére (Disease Activity Score). Nedilnou soucésti
hodnoceni funkénich schopnosti je dotaznik HAQ (Health Assessment Questionnaire).
Pribch tohoto onemocnéni se vétSinou s casem zhorSuje a mize vézt az k invalidité,

zvlasteé u trvale progresivniho typu, protoze klouby nemocnych maji
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tendenci ke zna¢né destrukci a deformitam. Aktivita klesa a s ni je omezend i pracovni
schopnost. Invalidita je v téchto piipadech velmi pravdépodobna (62).

Pro diagnozu Bechtérevovy choroby se pouzivaji newyorska diagnosticka kritéria
zroku 1984. Pii posuzovani pracovni schopnosti se vychazi ztypu ankylozujici
spondilitidy (axidlni, periferni forma), stddia choroby (I-V), aktivity onemocnéni,
Z mimokloubnich projevli a z pfitomnych komplikaci. Aktivita onemocnéni se kromé
laboratornich zanétlivych markerd urcuje indexem BASDAI (Bath Ankylosing
Spondylitis Disease Activity index). Funkéni postizeni se hodnoti podle indexu BASFI
(Bath Ankylosing Spondylitis Funkcional Index). Z hlediska progndézy ma velky
vyznam koxitida, kterda casto vede k invalidit¢. V dusledku funkéniho omezeni
fyzickych schopnosti dochdzi k omezeni béZznych dennich aktivit a tedy
i K vyznamnému omezeni pracovni schopnosti. Jedna se o spondylitidu provazenou

tézkymi a mnohocetnymi strukturalnimi zménami (62).

1.9.2 Socialni pomoc

Socidlni pomoc se uskutectiuje prostiednictvim socidlnich sluzeb nebo davek
osobam V nepfiznivé socialni situaci. Za nepfiznivou socialni situaci se povazuje
I oslabeni nebo ztrata schopnosti z divodu neptiznivého zdravotniho stavu, ktery ma
vliv na péci o vlastni osobu a sobéstacnost. Davky se daji ¢lenit na vécné a penézité,

jednorazové nebo opakujici se (24).

1.9.2.1 Sociélni sluzby

Socialni sluzby upravuje zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a slouzi
K zajisténi pomoci pii péci o vlastni osobu, zajisténi stravovani, ubytovani, pomoc pfi
zajisténi chodu domdécnosti, oSetfovani, pomoc s vychovou, poskytnuti informace,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, pomoc pii prosazovani prav

a zajmu a dalsi (44).
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1.9.2.2 Ptispévek na péci

Piispévek na péci je urCeny osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby
z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu. Osoba se povazuje za zavislou
na pomoci jiné fyzické osoby v jednom ze Ctyi stupnil - lehka zavislost, stfedné tézka
zavislost, t¢zka zavislost, uplnd zavislost. Pro stanoveni stupné zavislosti se hodnoti
schopnost zvladat tkony péfe o vlastni osobu a tkony sobéstacnosti dlouhodobé,
samostatné, spolehlivé a opakované. Mezi hodnocené ukony patii napt. piiprava,
podavani a porcovani stravy, myti t¢la, koupani nebo sprchovani, vstavani z ltizka,
uléhani, zména poloh, stani, schopnost vydrzet stat a dalsi. Pfi posuzovani sobéstacnosti
se hodnoti napf. zapojeni se do socidlnich aktivit odpovidajicich veku, bézny uklid
v domacnosti, manipulace s kohouty a vypinaci, manipulace se zamky, otevirani,

zavirani oken a dveii apod. (59)

1.9.2.3 Mimotéadné vyhody pro osoby se zdravotnim postizenim

Obcaniim s télesnym postizenim, které vyznamné omezuje jejich pohybovou
schopnost, se podle druhu a stupné postizeni poskytuji mimoiadné vyhody, pfedevsim
Vv dopravé. Mimotradné vyhody I. stupné jsou pfiznavany obaniim s tézkym zdravotnim
postizenim, mimofadné vyhody II. stupné jsou uréeny obcantim se zvlast tézkym
zdravotnim postiZenim a mimotadné vyhody III. stupné se poskytuji osobam se zv1ast
tézkym zdravotnim postiZzenim a potiebou priivodce. Podle stupné mimotadnych vyhod
jsou osoby se zdravotnim postizenim drziteli prikazek TP, ZTP, ZTP/P (ptiloha ¢. 4)
(58).

K odstranéni, zmirnéni nebo piekonani nésledkli postiZzeni 1ze obanim s téZkym
zdravotnim postizenim dle vyhlasky ¢. 182/1991 poskytovat penézité piispevky
na opatfeni pomticek. Prispévek neni mozné poskytnout na pomticku, kterou plné hradi
nebo proptjcuje zdravotni pojistovna. Obcfaniim s télesnym postizenim je mozZné
poskytnout piispévek na takové pomiicky, které usnadiiuji sebeobsluhu, samostatny
pohyb a zachovani zdravotniho stavu. Kromé toho je mozné poskytnout piispévek

na pomticky uréené na piipravu a realizaci pracovniho uplatnéni (54).
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Mezi dal$i nenarokové davky pro 0soby s tézkym zdravotnim postizenim patii
prispévek na Upravu bytu, ptispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni Gpravu
motorového vozidla, pfispévek na provoz motorového vozidla a prispévek

na individualni dopravu (54).
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2 Cile prace a hypotézy
2.1 Cile prace

Hlavnim cilem prace je zjistit, jakym zplsobem se liSi revmatoidni artritida
a Bechtérevova choroba z hlediska vyuZzivani socialni pomoci.

Prvnim dil¢im cilem je zjistit, jak se u nemocnych s revmatoidni artritidou
a Bechtérevovou chorobou 1i§i praceschopnost. Dalsim dil¢im cilem je zjistit, jakym
zpusobem revmatoidni artritida a Bechtérevova choroba ovliviiuji spolecensky zivot
klientd. Tretim dil¢im cilem je zjistit, zda se klienti s revmatoidni artritidou

a Bechtérevovou chorobou lisi z hlediska zavislosti na druhych osobach.

2.2  Vyzkumné otazky

1. Jakou formu socidlni pomoci vyuZivaji nemocni s revmatoidni artritidou
a Bechtérevovou chorobou?

2. Jaké jsou moznosti pracovniho uplatnéni osob s revmatoidni artritidou
a Bechtérevovou chorobou?

3. Jaky je vztah mezi revmatickym onemocnénim a zavislosti na druhych
osobach?

4. Jakd je souvislost mezi revmatickym onemocnénim a omezenimi

ve spolecenském zivote?

2.3 Operacionalizace pojmii

Vzhledem knazvu prace ,Revmatoidni artritida versus Bechtérevova choroba
z hlediska zavislosti na socialni siti“ povazuji za potfebné definovat, co je v praci
povazovéno za socialni sit. U&elem prace neni omezovat se na jednu socialni oblast,
ale soubor prosttedkll k prekonani sloZité Zzivotni situace, jakou dlouhodobd nemoc
Vv podobé revmatoidni artritidy nebo Bechtérevovy choroby bezpochyby je. Proto se
za pojmem socidlni sit’ skryva socidlni zabezpeceni, socialni sluzby, vécné a penézité

davky, a dalsi.
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3 Metodika
3.1 PouZité metody a techniky sbéru dat

Diplomova prace je zpracovana kvalitativnim vyzkumem, pfi kterém byla pouzita
metoda dotazovani a technika ¢astecné fizenych rozhovorti. Tato technika umoznuje
drzet se naplanovanych okruhi otazek, ale zaroveil dava prilezitost kazdé téma rozvést
podle potieby. Rozhovor obsahoval 21 otazek, jedna z otazek byla tzv. $kalova. Pacient
m¢él uréit na stupnici od 1 do 5 (1 - velmi spokojen, 2 - spiSe spokojen, 3 - spokojen, 4 —
spise nespokojen, 5 - nespokojen), jak je spokojen s péci svého revmatologa.

Respondenti byli ujisténi, ze se jednd o anonymni rozhovor. Pro zachovani
anonymity jsou respondenti oznaceni ¢islem ve sledu, jak byly rozhovory uskutecnény
(Respondent1-12). Respondenti méli moznost odpovéd vynechat, pokud nechtéli
na nékterou z otazek reagovat.

Odpovédi byly zaznamenany do zaznamového archu a poté volné piepsany
nepiimou feci s uryvky ptimé feci, ne vzdy se jednad o doslovné piepisy. Pro vétSinu
respondenti jde o citlivé téma, ztohoto divodu nebylo vyuzito diktafonu
pro zaznamenani odpovedi.

Provadét rozhovory s pacienty revmatologickych ordinaci bylo povoleno

zafizenim Medipont Plus s r.0. na zéklad€ Zadosti autora prace.

3.2 Charabkteristika vyzkumného souboru

Zékladni soubor tvofi osoby trpici revmatoidni artritidou nebo Bechtérevovou
chorobou. Vyzkumny soubor tvoii 12 klientli revmatologickych ordinaci Medipont Plus
s.r.o v Ceskych Budgjovicich. 6 rozhovort prob&hlo s osobami s revmatoidni artritidou

a 6 rozhovora s osobami s Bechtérevovou chorobou.

3.3 Realizace vyzkumu
Rozhovory byly uskute¢nény s pacienty ve véku od 28 do 65 let véku. Délka
rozhovord byla v priméru 30-60 min. Pacienti se ochotné zapojili do vyzkumu, pouze

jedna pacientka rozhovor odmitla.
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Pro ptehlednost byla zkoumand problematika rozdélena do Sesti oblasti:

1.
2
3
4.
5
6

Pracovni list s rozepsanymi stézejnimi otdzkami rozhovoru je ptilozen v ptiloze

Onemocnéni a obtize s nim spojené

Zaméstnani, studium, duchod

Vyuziti socidlnich davek, ptispévkil a sob&stac¢nost respondentli
Rodina a spolecensky zivot

Navrhy na zmény ve zdravotnictvi

Vize do budoucna
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4 Vysledky

Vyzkumnv soubor tvoriily:

Osoby s revmatoidni artritidou

Respondentka ¢. 1 — 48 let, onemocnénim trpi 3 roky
Respondent ¢. 2 — 46 let, onemocnénim trpi 9 let
Respondentka ¢. 3 — 58 let, onemocnénim trpi 37 let
Respondentka ¢. 4 — 55 let, onemocnénim trpi 7 let
Respondentka ¢. 5 — 65 let, onemocnénim trpi 9 let

Respondentka ¢. 6 — 54 let, onemocnénim trpi 21 let

Osoby s Bechtérevovou chorobou

Respondent ¢. 7 — 48 let, onemocnénim trpi 22 let
Respondentka ¢. 8 — 28 let, onemocnénim trpi 6 let
Respondentka ¢. 9 — 45 let, onemocnénim trpi 15 let
Respondent €. 10 — 35 let, onemocnénim trpi 14 let
Respondent ¢. 11 — 49 let, onemocnénim trpi 20 let

Respondent €. 12 — 40 let, onemocnénim trpi 20 let

4.1 Onemocnéni a obtiZe s nim spojené
Abych mohla zjistovat, jakym zpiisobem revmatickd onemocnéni ovlivituji Zivot
osob takto nemocnych, potiebovala jsem nejprve zjistit, v ¢em ¢ini onemocnéni nejvetsi

obtiZe a omezeni.

Nejcastéji respondenti uvadeli bolestivost kloubt, hlavné v oblasti kolen a zapésti

a s tim souvisejici problémy s chizi, ichopem predméti a ztratu fyzickeé sily.

Respondent €. 2 uvadi, ze nejdiive zacal pocitovat bolesti v kolenou, nasledné mu

byla objevena borelioza. Pro velké bolesti podstoupil operaci kolene a od té¢ doby si
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mysli, Ze trpi revmatoidni artritidou. Revmatoidni artritidu mél jiz v rodinné anamnéze,
pro stejné onemocnéni se léCila klientova babicka. Hlavni obtiz spatfuje v tom,

ze nemiize chodit do zaméstnani a rad by se vénoval spousté sportovnich konick.

| respondentka ¢. 3 spatfuje hlavni obtiz v bolesti obou kolen, jejichz operaci
prodé¢lala, ale také ve ztuhlosti kloubt rukou, kvili které se nemize vénovat zajmim
jako drive. Jednd se o koniCky jako pleteni, vySivani a rtzné kutilské prace. Jejim
soucasnym hobby je divani se na televizi a lusténi kiizovek, které ji zdravotné nijak

neskodi. Uvedla: ,,S artritidou ani nevim, o co v zivoté prichdazim.*

Respondentka €. 1 uvedla, Ze vedle bolesti ji trapi oteklost celého téla zplisobena
methotrexatem a s tim korespondujici snizeni sebevédomi. ,,Stydim se jit mezi lidi,
pro oteklé nohy si nemiizu poridit ani normalni boty. “ Pani si je védoma, ze odbornici
varuji pfed noSenim pfili§ mékkych bot, napt. domacich papuci. Vhodnéjsi je obuv

s ortopedickou vlozkou, mekkou, ale pevnou podrazkou.

Ze nejtdézsi byl potatek onemocnéni, sdélila respondentka &. 5. ,, Citila jsem se
bezmocné, klouby byly c¢im dal horsi.“ Respondentka méla rozdrceny kloub zapésti,
musela podstoupit operaci. Rika, Ze v tu dobu na tom byla $patné i po psychické

strance, velmi ji pomohla a stdle pomaha rodina.

Podobné¢ zdravotni problémy trapi respondentku ¢. 4. Pani ma znacné

zdeformovana zapé&sti, coz ji znacné sté¢Zuje délat béZzné manualni prace.

Respondentka ¢. 6 spatfuje omezeni hlavné pii chiizi. Uvedla, ze v posledni dobé
také na sobé pozoruje ztratu fyzické sily: ,, Najednou nemiizu nosit tézsi véeci, uvédomuji

‘

si, Ze stale castéji musim o pomoc prosit manzela.

Vétsina respondentii z fad bechtérevikli uvedla jako sviij hlavni svizel bolestivost

a ztuhlost zad a s tim spojené obtize pfi dychani.
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Respondent ¢. 7 vzpomnél na pocatek svych obtizi z dob vojny: ,, Vzpomindm si,
ze jsem byl slabsi nez ostatni.“ V tu dobu utrpél nejvétsi ztratu sebediveéry. Byl 1€kari
obvinén, Ze si své obtize vymysli. Uvedl, ze velkym zlomem byla biologicka 1é¢ba,
kterou uziva 4 roky. Diive m¢l obtiZze pii otoceni se vleze z jednoho boku na druhy,
V dnesni dobé miize v omezené mife sportovat. Nasel si takovy druh sportu, pfi kterém
ho klouby ani zada neboli. Jedna se prfedevSim o plavani a jizdu na kole, kterd

respondentovi umoziiuje tlevu pii1 dychacich obtizich.

Osobam s revmatickym onemocnénim je doporucovano volit takovou fyzickou
aktivitu, kterd nezatézuje nosné klouby (kotniky, kolena, kycle) a umoziuje nenasilné
protazeni postizenych kloubii. Vhodnou cinnosti je chlize po rovném terénu, jizda
na rotopedu, plavani apod., naopak se doporucuje vyhnout se sportiim, pii kterych miize
dojit k opakovanym drobnym poranénim (silové sporty, chiize po nerovném terénu,

kopana).

YV wr

choroby. Mél velké bolesti zad, ale i dalSich kloubi: , Nedovedete si predstavit,
CO za bolesti vam zpusobi treba obycejné kychnuti,“ avSak v té dob& (v roce 1997) byl
lékati povazovan za ,hypochondra.“ V posledni dobé ho onemocnéni pfili§ neomezuje.
Uvedl, Ze diky biologické 1€cbé ma bolesti mirné. Citi, Ze neni zcela zdrév, ale s touto
1é¢bou muze provadét ¢innosti, které jesté donedavna nemohl. ,,Dokonce hraju fotbal,
coz jsem drive nemohl. Hodné jsem se bal padu, to uz bych se nedal dohromady.*
Respondent klade diiraz na vyvazenou a pestrou stravu s dostatecnym piijmem tekutin.

Do spravné Zivotospravy patii samoziejmé nekoufit a omezit piijem alkoholu.

Respondenti €. 11 a ¢. 12 vidi obtiz v tom, Ze je onemocnéni omezuje ve vSech
¢innostech vyZzadujicich pohyb. Respondent ¢. 11 ze svého zivota Uplné vyloucil
konic¢ky naro¢né na pohyb a radé¢ji se vénuje sbératelstvi, hlavné sbirce minci. Kdyz mu
byla poprvé sdélena diagnoza, svéiil se mi, ze mél strach a deprese z toho, co bude.

Dusevni pohoda je dulezitou soucésti zdravého Zivotniho stylu, Jeji soucasti je dostatek
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odpocinku a spanku, pficemz duSevni pietizeni ¢i rozladéni Casto vede ke zhorSeni

zdravotniho stavu.

Respondent €. 12 popisuje, ze kdyby ho zéda a klouby nebolely, rad by si zahral
fotbal nebo hokejbal. Sd¢€lil mi, ze diagndézou piekvapen nebyl, protoze jiz dlouhou
dobu mél zdravotni problémy, takze tusil, Ze se o né¢jaké pohybové onemocnéni jedna.

Respondentka ¢. 8 odpovédéla na otazku, co ji nejvice vzhledem k jejimu
onemocnéni omezuje, ze musi neustale brat zfetel na to, co smi a co nesmi d¢lat, co by
ji mohlo uskodit. Dnes uz ma svij denni rezim zazity, napf. rdno vstava s dostateCnou
casovou rezervou, aby zvladla spravné uzivat 1éky a vyckat néstupu jejich ucinku, nez

se pusti do pravidelného shonu.

Respondentku ¢. 9 trépi jednostranna zatéz, kvili které ji boli zada, ale také si
stéZuje, Ze na sob& pocituje zvySenou unavnost, coz jak uvadi: ,,Znacné omezuje chod

rodiny.

4.2  Oblast pracovnich aktivit - zaméstnani, studium, diichod

Respondentka €. 1 je v invalidnim dichodu. Sama vychovava syna. Jesté neZ ji
pohybové problémy zacaly omezovat, chodila do 3 zamé&stnani, aby zvladla svého syna
zabezpecit. Pracovala jako oSetfovatelka v peCovatelském domé a k tomu dochdzela
do tovarny, kde se vénovala pfedev§im manudlnim pracim. Respondentka ¢. 1 fika:
., Bolesti prisly z cista jasna“. Najednou nemohla praci pro obrovské bolesti zvladnout
a nic nepomahalo. ,, V tu chvili jsem védéla, Ze na soucasnou praci nestacim. “ \V dneSni
dob¢ se snazi navysit si finance z diichodu brigadou — domacimi pracemi. Konkrétné se

jedna o lepeni obélek, montovani tuzek a skladani darkovych krabic.

Respondent ¢. 2 se domniva, ze revmatoidni artritida u néj propukla ze zimy
a vlhka. Diive byl zaméstnany jako technik — dé€lnik ve stavebni firmé. Do té doby
nemél zadné pohybové problémy, ani nebyl vaznéji nemocny. Nyni je v invalidnim

dachodu.
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Respondentka €. 3 je ve starobnim dichodu. Zminila se, ze kdyz jesté chodila
do zaméstnani, s klouby problémy neméla, pfestoze byla zaméstnana jako prodavacka
V potravinach. Zdravotni problémy se objevily az v pozdéjsim véku, kdy uz mohla jit

do starobniho dachodu.

Respondentka €. 4 byla diive Svadlenou, nyni je v invalidnim diachodu a jak sama
uvedla, navrat do zaméstnani je pro ni neptedstavitelny. ,,Copak miizu jit s timhle

do prdce? “ Poukazuje tim na zdeformované klouby rukou.

Respondentka ¢. 5 ohledné svého ptredchoziho zaméstnani uvedla, ze ji
zaméstnavatel velmi vySel vstiic, kdyZ pottebovala z divodu navstév u 1€kate a Castym
pohybovym obtizim upravit pracovni rezim. Zacala pracovat na zkraceny pracovni
uvazek, mohla si vybirat volno tak, jak potfebovala, coz ji velmi ulehéilo situaci. Pani
pracovala jako tucetni, zdravotni obtize ji omezovaly pfedev§im ve psani na stroji.

V soucasné dobé je ve starobnim diichodu.

Respondentka ¢. 6 byla zaméstnana ve firm¢ manzela. To ji umoznilo volit si druh
vykonavané prace i pracovni dobu, jak potfebovala. Ur€ity druh prace za ni ale museli
vykonavat jini. Pro respondentku to byla nepfijemnd situace. ,, Ostatni na mé v prdci
pohlizeli, jako Ze nechci pracovat, Ze se ulejvam. Musela jsem tam skoncit, dal uz to

neslo. “ Nyni je v invalidnim dachodu.

Bé&Zznd sezonni onemocnéni vyzaduji u osob srevmatickym onemocnénim
obvykle delsi pracovni neschopnost, coz potvrzuje respondent ¢. 12 s Bechtérevovou
chorobou. Momentalné je na nemocenské. Pacient vykonava fyzicky narocnou praci,
pracuje jako fidi¢ a automechanik v jedné osob&é. Ma zkraceny pracovni uvazek.
Zmifuje se, Ze obé pracovni ¢innosti jsou na zada velmi ndro¢nd, ale nemél mozZnost
zaméstnani volit s ohledem na své onemocnéni, nebot’ jak uvadi: , Nejdiive prisia

prace, pak az bolesti zad. *
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Zustat pracovné aktivnim je piinosné nejen zekonomickych divodu,
ale i psychologickych. Nemély by se vSak choroby ,,pfechazet”, zvlast¢ ty infekéni,

aby nedoslo k pietizeni postizenych kloubd.

Respondent €. 7 pracuje jako ucitel. Pro zaméstnani ucitele se rozhodl diive, nez
se zdravotni problémy projevily. Uvadi, ze v soucasné dobé diky biologické 1é¢bé zadné
ulevy v zaméstnani nepotiebuje, nebylo tomu ale tak vzdy. Nez mél biologickou 1é¢bu,
délalo mu problémy dochazet na vyuku z jednoho patra budovy do druhého. Chodil

shrbeny, coz na ném pozorovali ostatni kolegové.

Respondentka €. 8 je zaméstnand jako dispecerka a speditérka v mezindrodni
kamionové dopravé. Onemocnéni ji neomezuje natolik, Ze by potiebovala néjaké
pracovni ulevy. Sdélila mi, ze kdyz se rozhodovala, jaké zaméstnani by pro ni bylo
vhodné, hled€la hlavné na to, aby praci fyzicky zvladla: , Vybirala jsem praci, kde
nebudu délat manualni prace a zvedat tézka bremena. Nekdy se tomu ale clovek

nevyhne. *

Na zkracenou pracovni dobu — 4 hodiny denné je zaméstnand respondentka ¢. 9.
Zamé&stnana je jako ufednice a jak sama tika: ,,Hodné casu v praci prosedim, to zadiim
prilis neprospivd.“ Onemocnéni se dostavilo, uz kdyZz byla na Gfadé zaméstnana.

Dlouho se nevédélo, co piesné ji je, a pak uz se ji ménit zaméstnani nechtélo.

Respondent ¢. 10 dfive podnikal, v dne$ni dobé je zaméstnany v oboru
stavebnictvi: ,, Podnikani bylo fajn, byl jsem panem svého casu, kdyz jsem mél bolesti,
prosté jsem Sel do prdace, az kdyz mi bylo trochu lépe, ale kvuli rodiné jsem se rozhodl
mit staly prijem.“ Pracovni Ulevu nepotiebuje a necerpa pifes rok ani nemocenskou
dovolenou. Je ale v zaméstnani domluven, ze kazdy rok v bfeznu jezdi na mésic

do lazni mésta Bechyné.

S ohledem na své zdravi volil své povolani respondent ¢. 11, ktery hledal takové

zamé&stnani, jeZ nebylo fyzicky naro¢né. Jeho pracovni profesi je bankovni poradce.
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Uvedl, ze ulevy v pracovnim procesu nepotiebuje, ale jedenkrat za Sest tydnt se

uvoliiuje ze zaméstnani kvili ndvstévam u Iékare.

4.3  VyuZiti socidalnich davek, piispévki, podpory a sobéstacnost respondentii
Respondentka ¢. 1 mi sd¢lila, ze vlastni prikaz ZTP: , Diky ZTPécku jsem
mobilni, hodné mi to usnadnuje presuny pres mésto, viitbec nevim, jak bych se sem jinak
dostala (do Medipont Plus s.r.o. — Ceské Budgjovice, pozn. autora). Na otazku, zda
vyuziva jinych davek ¢i ptispévki, napt. prispévku na pomuicky odpovédéla: ,, Ze svého
plného invalidniho dichodu sotva uzivim sebe a syna, na néjaké pomiicky penize
nezbyvaji.“ Zeptala jsem se, zda zkouSela zddat o davky statni socidlni podpory.
Respondentka mi fekla, Ze o podporu nikdy nezédala a nemd o ni z4dné informace,

mysli si, ze by na ni neméla narok.

Svérazny postoj k socidlnim davkdm mél respondent &. 2, ktery mi sdélil: ,, Zddné
davky od statu nevyuzivam a doufam, Ze vyuzivat nebudu. Pokud budu dostdvat kvalitni
lecbu, nebudu muset stat zdimat na davkach.” Pacient uvedl, ze je sobéstacny diky
biologické 1é¢be, a kdyz ho néjaky den klouby hodné trapi, pomahaji mu déti. ,, Snazim
se co nejvice hybat, aby klouby nezatuhly, to uz by pak clovek nebyl schopen délat nic.

Vseobecné je revmatikim doporu¢ovano udrzovat si svou optimalni télesnou
hmotnost, protoze obézni ¢lovék nadmérné zatézuje klouby a tim se mohou ptiznaky

nemoci zhorSovat.

Respondent ¢. 2 popisoval, Ze se snazi udrzet si vahu, a potvrdil, ze je pak mensi
napor na klouby: ,, Nikdo netusi, jak je tézké s vyssi vahou a méné pohyblivymi koleny
ostrihat si nehty na nohou. “ Pomoc své rodiny vyuZiva jen tehdy, kdyz potiebuje otevfit
lahve apod. Domécim pracim se nevénuje, nezvladd manudlni prace, ty za n¢j

vykonavaji déti.

Respondentka ¢. 3 mé prikazku ZTP. VyuZziva pfispévek na opatfeni zvlaStnich

pomiucek. M4 obavy ze snizovani piispévku. Piispévek na provoz motorového vozidla ji
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byl snizen na 2000 K¢. Na druhou stranu byla piekvapena, ze kdyz byla po operaci
kolene, dostala pomucky, které potfebovala. Jednalo se o choditko a berle. Nyni
pouziva z pomiicek jen nastavec na toaletu. Je spokojena, ze ji byl piispévek piiznan.
V domaécnosti ob¢as vyuZzije pomoci manzela nebo sestry hlavné pii ¢innostech, jako je
pfevlékani pefin. Pokud jde o to, né¢kam dojit, déla ji doprovod manzel, citi se

bezpecnéji, miva problémy vyjit do schod.

Respondentka ¢. 4 uvedla: ,, Vyuzivam prikazky ZTP a prispévku na auto, ten mi
byl zrovna snizen z 3.000 na 2.000 a prispévku na méstskou hromadnou dopravu. Je to
mesic (leden 2011 — pozn. autora), co mi snizili stupen invalidity. “ Na otazku, zda
vyuziva prispévku na pomicky, odpovédéla: ,,Ne, ani Zadat nebudu, stejné by mi to
neschvalili, kdyz se ted” na vsSem Setii.” Pomoc jiné osoby vyuzivd piedev§im
pii domacich manualnich pracich, otevirani pfedmétq, atd. ,,Hodné mi pomdahd manzel,

«

vV ném mam velkou oporu. Déti jsou dospélé, doma se uz moc nezdrzuji.

Respondentka ¢. 5 na otazku, pti jakych ¢innostech obvykle potfebuje pomoc jiné
osoby, odpovédéla: ,, Hlavne kdyz si potrebuji néco oteviit. Mam problémy predevsim
S rukama, takZe mi syn pomaha, kdyz je potreba veétsi sily néco otevrit nebo
nadzvednout. Jinak jsem schopnd se o sebe postarat, nic jiného mi taky nezbyva.*
Klientka uvedla, Ze pro vétsi sobéstacnost pouziva pomiicky, hlavné drzak na vafecku
aotvirdk konzerv. Pani si velmi chvali po domacku vyrobeny kovovy otvirdk
na sklenice, ktery ji vytvofil syn. Na otazku, jakych prispévkll a davek vyuziva,
odpovédéla, ze nikdy zadné davky ani prispévky necerpala. ,,Jsou tu jini, kteri potiebuji

vetsi podpory a péce nez ja.

Respondentka ¢. 6 vyuzivd mimotddnych vyhod pro zdravotné postizené —
pritkazku ZTP. Rika, Ze se snazi byt co nejvice sob&statna, ob&as ale potiebuje pomoc

manzela. Jako piiklady, kdy tuto pomoc vyuziva, mi uvedla: ,, Kdyz potrebuji vylézt

vvvr ¢
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Na vyuzivani socialnich davek a ptispévki jsem se ptala i 0sob s Bechtérevovou
chorobou. Respondenti ¢. 7, 8, 10 mi odpovédé€li, ze zadné davky ani piispevky
necerpaji a ani o n¢ zatim nezadali, ale zaroven respondenti ¢. 7 a 10 uvedli,
ze pravidelné¢ navstévuji lazné¢ (predevSim jihoceské lazné Tiebon a Bechyné).

Respondent ¢. 10 uvedl, ze ho 1azné€ udrzi ve vyborné kondici na cely rok.

Respondent ¢. 12 také nevyuziva zadné davky, pii poskytovani rozhovoru byl ale
na nemocenské. ,, Staci, Ze trochu prochladnu nebo jen dostanu rymu s kaslem, vidycky

I3

hned prijdou veétsi bolesti a uzdravovani trva déle. *

Respondentka €. 9 pobira invalidni dichod prvniho stupnég, jiné podpory ani

ptispévki nevyuziva. Citi se sob&stacna, pomoc druhé osoby potiebuje spis§ vyjimecne.

Respondent ¢. 11 je v invalidnim dichodu a vyuziva mimotadné vyhody pro

0soby se zdravotnim postizenim — ZTP.

4.4  Rodina a spolecensky Zivot

V této oblasti bylo ucelem zjistit, jak pifijima rodina a pfatelé onemocnéni
respondentll. AZ na dva rozvedené respondenty, kteti uvedli, jak na jejich onemocnéni
pohliZeji pratelé, vSechny ostatni rozhovory se tykaly rodiny, coZz ukazuje dileZitost,

kterou pro nemocné rodina ma.

Respondentka ¢. 1 uvadi: ,,Syn je pro mne hnacim motorem. Clovék musi
bojovat a zit dal. Kdyz mate dite, o které se musite postarat, které musite uzivit, nelze
sedét doma se zaloZzenyma rukama a zoufat si. “ Zeptala jsem se pani, co si mysli, co by
V jejim Zivoté bylo jinak, kdyby neméla zdravotni problémy: ,, Vice bych se schdzela
S prateli. Pratel mi zustalo jen par“. Mysli si, Ze vétSina pratel se s ni rozesla proto, Ze
maji strach, aby je nezadala o pomoc. Nema chut’ jit nékam mezi lidi, protoZe se stydi
za svij vzhled. Rad¢ji ziistavd doma se synem. Diva se na televizi, rada Cte, a pokud ji

zdravi dovoli, vySiva.
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Respondent €. 2 se rodin€ vénuje naplno. Invalidni dichod vidi v ramci svych
moznosti jako vyhodu, ¢as mtlize travit s détmi misto v zaméstnani. Jeho konickem jsou

dva psi, se kterymi chodi na dlouhé prochazky.

Respondentka ¢. 3 tika, ze je rada, Ze ji rodina nelituje. Na otazku, co by u ni
bylo jinak, kdyby revmatoidni artritidu neméla, pacientka odpovédéla: ,, Ve skutecnosti
sama nevim. Onemocnéni mé omezuje ve spousté aktivit a kvilli bolestem vétsinou

nemam chut se do néjakych c¢innosti pustit.

Respondentka ¢. 4 mi ke své roding svéfila: ,, Rodina uz se s mym onemocnéenim
smirila. Snazim se doma délat, co jde. Déti jsou uz dospélé. V domdacnosti mi pomaha

manzel.

Respondentka ¢. 5 ke své rodin¢ tekla: , Rodina se snazi hodné pomdhat.
Nikterak na mé netlaci. Kazdy den je jiny. Nékdy toho zvladnu moc, nékdy hodné mdlo,
podle toho, co na namahu vikaji klouby. Taky se klouby ozyvaji podle pocasi, nejvice
pobolivaji, kdyz je venku sychravo. Kdyz potrebuji s néecim pomoci, pomiize mi syn.
Také navstévuji Revma Ligu. Tady mam mozZnost popovidat si s ostatnimi o jejich

‘

problémech a dozvédet se néco nového.*

Pratelé 1 kolegové v zaméstnani zaznamenali zlepSeni zdravotniho stavu
respondenta ¢. 7 v souvislosti s pisobenim biologické 1é¢by. Pan mi svéfil, Ze diive se
setkal v zaméstnani s otazkami jako: ,,, Prosim té, jak to chodis? Narovnej se.* Nyni uz
ho spolupracovnici ani pfatelé nenapominaji. Pan tika: , AZ s biologickou léchou je
ze mé novy clovek, jsem schopny délat to, co diive neslo. Pratelé mé vidi jako zdravého

I3

cloveka. !

Respondentka ¢. 8 tika: ,, Rodina mad starosti, abych nebyla prilis pretézovana.
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Respondentka ¢. 9 pfiznava, ze onemocnéni omezuje chod rodiny: ,, Vsechno jde
nejak pomaleji, ale vérim, Ze rodina prijima mé onemocnéni dobre. Ve vsem mi hodné

pomaha dcera.

Respondent ¢. 10 uvedl, Ze zpocatku nechtél mit déti, nechtél, aby mély stejnou
zkusenost, jako mél on (okoli pacientovi nevétilo, ze skutecné trpi bolestmi, povazovalo
ho za hypochondra, pozn. autora). Nyni ma pan dva syny a s manzelkou planuji treti
dite.

Respondent ¢. 11 uvadi, ze nechce se svymi problémy rodinu zatézovat. ,, Rodina

‘

prijima onemocnéni s pochopenim. Snazi se po mné nechtit vic, nez je nutné.

Respondent ¢. 12 o své rodiné Fika. ,,Rodina to bere tak, jak to je (mysleno
Bechtérevovu chorobu). Nezdd se mi, ze by se doma ke mné chovali jinak nez drive,

zadné specialni ulevy nepotrebuji.

4.5 Navrhy na zmény ve zdravotnictvi

Respondentka €. 1 se domniva, Ze 0 moznostech 1écby by se mélo dozvédét vice
lidi, kterych se toto onemocnéni konkrétné tyka. Pani se dozvida nejvice informaci
u specialisty revmatologa, ale snaZi se hledat informace 1 jinde, hlavné na internetu.
Déle si pani mysli, Ze stdt by mél uvolilovat vice penéz na prostiedky, které mohou
nemocnym lidem uleh¢it zivot, hlavné pomicky do koupelny, aby byli nemocni lidé

vice sobé&stacni.

Respondent €. 2 je ndzoru, ze by stat mél smérovat vice penéz na vyzkum, aby se
pacienti 1é€ili tou nejaktudlngjsi a nejkvalitnéjsi 1écbou.” Zaroven si pieje, aby bylo vice
penéz na lécbu. ,, Z invalidniho diichodu neni mozné si sam zabezpecit tak drahé léky,
Jjakymi je biologicka lécha. “ Na otazku, jak je spokojen s pé¢i revmatologa, sdélil, ze je
velmi spokojen, ocenuje predevsim viely pfistup. Uvadi, ze se nestydi revmatologa
zeptat na cokoli, u n& se dozvida vétSinu informaci. Obcas hleda informace

na internetu, hlavné co se tyka novych léku, novych studii, atd.
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Podobného nazoru je i respondentka ¢. 5, ktera také uvedla: ,, Hlavné by se mélo
uvoliiovat vice penéz na lecbu. Biologickou lécbu jsem dostala az diky tomu, Ze se jiny
pacient, ktery tuto lecbu mél, odstéhoval do jiného kraje a tim se prostredky uvolnily
na dalsiho pacienta — tedy na me. Méla jsem stesti, biologicka lécby mi opravdu moc

«

pomaha. Stat by mél vice podporovat ty, kteri to potrebuji, hlavné financné.

Respondentka €. 3 tikd, Ze by zménila ve zdravotnictvi jediné: ,, Snad kdyby byly
zdarma vsechny pomiicky, ty dokdzou ulehéit Zivot.“ Rika, Ze ona sama si ale nemiZe
stézovat, nebot’ ji bylo vzdy ve v§em vyhovéno a dostala, co potiebovala.

Respondentka ¢. 4 ktéto oblasti uvedla: , Mély by se disledné zvazit Skrty
V diichodech. Nemocni lidé by se mély vice podporovat, jsou na diichodu zavisli nemaji
moznost si prilepsit praci. “ Kdyz jsem se zeptala, kde ziskava nejvice informaci o své
1é¢bé, dodava: ,,Nejvice se informuji u pani doktorky, ma mou plnou ditvéru a na Revma
Lize, soucasti byvaji i odborné prednasky a také od ostatnich lidi, kteri Revma Ligu

navstevuji.

Respondentka ¢. 6 by chtéla v systému zdravotnictvi zménit nasledujici: ,, Nemély
by se odebirat diichody a prispévky a mél by se zménit pristup k pacientiim. “ Nasledné
ale
uvadi, Ze je s péci specialisty revmatologa spokojena a nenapada ji nic, v ¢em by m¢l

revmatolog uskutecnit zménu.

Na stejné téma, tedy co by se melo ve zdravotnictvi zménit, jsem se dotazovala

také osob s Bechtérevovou chorobou.
Respondent ¢. 7 je toho nazoru, Ze by se mélo vice pozornosti vénovat lidem, ktefi

to skutecné pottebuji. Jak pacient uvadi: ,, V laznich jsem se setkal s lidmi, kzeri dostali

lazné predepsané od lékarii, ale nic jim nebylo. Nechodili na terapie urcené ke zmirneni
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bolesti, ale na tenis, bowling, tedy sporty, které jsou pro bechtéreviky
nepredstavitelné.

Respondent €. 8 na toto téma uvedl: ,,Stat by meél umoznit biologickou lécbu
vetsimu poctu lidi s temito problémy. Biologicka lécba je hodné draha, kritéria pro tuto
lecbu splni jen malokdo. Melo by se vice vyjednavat s pojistovnami, aby uvolnily vice

penéznich prostiedku na lecbu.

Podobného néazoru je i respondent ¢. 9, ktery by investoval penize hlavné
do vyzkumu, aby se dalo t¢émto onemocnénim predejit, a ne se jim vénovat, az kdyz
propuknou. Také zminuje, ze vyzkumem by mohlo dojit k objeveni 1ékd, které by

dokazaly onemocnéni zcela vylécit.

Respondent ¢. 10 tika: ,, Méla by se zvysit dostupnost lékit a méla by se také zvysit
informovanost o tomto onemocnéni pro Sirokou verejnost.” Mysli si, ze lidé, kteti
nemaji o tomto onemocnéni povédomi, maji z nemocnych s Bechtérevovou chorobou
strach, nevi, co nemoc obnd$i. Zvysit by se méla informovanost i mezi samotnymi
bechtéreviky: ,, V ldznich jsem se setkal se spoustou lidi, kteri o biologické léché viibec
nevedi.* Lazné zminuje i jako zdroj informaci o moznostech 1é¢by, na dal$im misté
uvedl internet. Hlavni informace ziskava od své revmatolozky. Pacient narazil
na problematiku nepfimych néaklad spojenych s Bechtérevovou chorobou: , Kdyz
nebudou kvalitni léky, bude daleko vétsi mnozstvi lidi, kteri nebudou schopni sami se 0
sebe postarat, budou pobirat prispévky na péci, invalidni diichody a stat tak bude
prichazet o kvalifikované pracovniky, kteri plati dané, a naopak bude muset platit
za ne. “ Respondent poukazoval na praci své soucasné revmatolozky. AZ nyni se pry citi
v profesionalni péci. Vi, ze se na svou lékarku miiZze obratit s ¢imkoli, vzdy se pro néj

snaZi najit nejlepsi feSeni.
Respondent ¢. 11 vidi hlavni problém ve zdravotnictvi vtom, Ze pouzivani

finanénich prostfedk neni adresné a cilené. Pozadala jsem pacienta, zda by svou

myslenku mohl vice rozvést. Uvedl, ze si mysli, ze kvalitni 1€ky se nedostanou vzdy
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tém, kteti to skutecné potiebuji, pfitom diky kvalitnim l1ékiim se mohou lidé udrzet
co nejdéle praceschopnymi. Podporu statu klient vidi v dostupnéjsi a kvalitnéjsi 1écbé,
danovych ulevach, piispévcich na vice druhti pomuicek. Na otazku, jak je spokojeny
S péci svého revmatologa na Skale od 1 do 5 uvadi, Ze je velmi spokojen. Na otazku, zda
je néco, co by i tak mél revmatolog zménit, odpovida: ,,Jediné, co mé napada, je doba

Cekani v cekarné, stravim tam spoustu casu. *

Respondent ¢. 12 na otdzku, jak by mél stat podporovat osoby s onemocnénim
pohybového aparatu, tekl: ,, Myslim si, Ze stat podporuje nemocné dostatecné. Systém
davek neni nevycerpatelny, a pokud by stat kazdého takto podporoval, brzy by nikdo
nepracoval a nezbyly by penize pro mladsi generace. Mam strach, aby zdravotnictvi

vitbec vydrzZelo nastavené, jako je ted.

4.6 Vize do budoucna

Respondentiim s revmatoidni artritidou 1 Bechtérevovou chorobou byla polozena
otazka, jaké maji s ohledem na své onemocnéni vize do budoucna. Osoby, které provazi
bolest a omezeni hybnosti, mohou mit z budoucnosti obavy. Miize je pak suzovat tizkost
az depresivni ladéni. Mnohdy mize pomoci konzultace s psychologem. Vyznamnou
ulohu ale hraji i pacientské organizace jako napi. Revma Liga.

Revmatoidni artritida a Bechtérevova choroba jsou nemoci, které se dnes daji
uspesné 1é¢it, a proto neni ditvod k tragickym myslenkdm. Urcitd omezeni, kterda nemoci

pfinaseji, je tfeba pfijmout a naucit se s nimi Zit.

Respondentka ¢. 1 wuvedla: ,,Na budoucnost se bojim pomyslet.” Ma
do budoucna obavy, co bude se synem, zda nebude mit stejné zdravotni potiZe jako ona.
nez nyni. Hned na dal§im misté uvedla trapeni ze svého vzhledu. Ma strach, Ze se s ni
syn nebude chtit ukazovat na vefejnosti (pacientka ma otekl¢ klouby z uzivani

glukokortikoidti, pozn. autora).
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Respondent &. 2 ¥ika: ,,Jsem pozitivni, véda jde dopredu. Rikd se, Ze onemocnéni
postihuje rodinu ob generaci. Kdyby nedej boze onemocneni postihlo mladsi generaci

rodiny, jisté bude lécba uplné nekde jinde a bude umét toto onemocnéni zcela vylécit.

Respondentka ¢. 3 vidi budoucnost pozitivné: ,, Nemam obavy, soucasné léky
na bolest zabiraji, a kdyz by nahodou prestaly pusobit, pani doktorka najde jiny Iék,

ktery od bolesti pomiize. “

Respondentka ¢. 4 ma obavy, aby se jeji zdravotni stav nezhorSoval. ,, I kdyz mam
bolesti, je mi daleko lépe, nez kdyz jsem se nelécila. Jako dal$i obavy pani uvedla

strach z nedostatku 1¢k1, ze statnich reforem a velkého omezeni v prispevcich.

O mozném nedostatku finan¢ni prostfedkii na biologickou 1é€bu se zminila

.....

Kdybych ale na tom v budoucnu byla jako ted, byla bych celkem spokojend. *

Respondentka ¢. 6 mi na predstavy o své budoucnosti tekla: ,, Zpocatku jsem
0 onemocnéni méla malo informaci. Velké obavy se dostavily, kdyz prisly velké bolesti.
Na budoucnost radeji nemyslet. Diky biologické lécbe doufam, Ze budu Zzit relativné

nezavisly Zivot. *

Podobnym smérem se ubiraly rozhovory s osobami s Bechtérevovou chorobou.
Respondent ¢. 7 by si pial, aby mu zdravi vydrzZelo tak, jak je nyni. Nejvétsi strach ma
vSak z nedostatku 1écby: ,, Lécbha je financné nakladna a pojistovny provadéji stale vetsi
Skrty. Snad se lécba dostane tém, kteri to skutecné potrebuji. Nemyslim tim ani tak sebe,

ale lidi, kteri se skutecné nejsou schopni kviili bolestem o sebe postarat. “
Problematika ndklad spojenych s biologickou lécbou se dotkla i rozhovoru

s respondentem ¢. 10. M4 strach, ze kdyby nemél biologickou 1écbu, skoncil by

na voziku. Pacient ma nazor, Ze stat by si mél vazit toho, Ze nepobird invalidni dichod
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ani zadné jiné davky nebo piispévky, naopak se snazi, a¢ s mirnymi bolestmi, pracovat
jako kazdy jiny zdravy ¢loveék. Kdyby se mu rozhodli 1éky odebrat, uvazuje, ze by
Vv co nejkrats$i dob¢ zadal o invalidni diichod, nebot’ by zdravotné na tom rozhodné
nebyl tak, jako nyni. Sd€lil mi, Ze ma strach, aby v budoucnu nebyly jeho déti nemocné

stejné jako on.

Respondentka ¢. 8 tika: ,,Snazim se vsechno brat s humorem, ale humor mam
rada Ccerny, takZe vize také. Bojim se toho, Ze onemocni moje déti, a taky toho,

«

Ze Ve starsim veku nebudu moci byt tak aktivni a mozna skoncim i na voziku.

Respondentka €. 9 na otdzku, jestli ma n¢jaké obavy z budoucnosti, odpovédéla:
,,Jisté, nevim, jestli se o sebe v budoucnu budu schopna postarat. S biologickou /échou
vSe zvldddam, sice pomalu a s odpocinkem, ale zvlidam a taky optimisticky doufdm

Vv lékarsky pokrok.

Respondent ¢. 11 ma strach, ze nebude Vv praci staéit zdravym lidem. ,, Doufdm,

«

Ze lécba bude uspésnad jako v soucasné dobé a miij zdravotni stav se nezhorsi. *

Respondent ¢. 12 na toto téma dodal: ,, Zatim radsi nedomyslim, co bude.
S takovym onemocnénim je lepsi zit soucasnosti, tim, co je nyni, a radéji nemyslet na to,

«

co bude. To nikdo nevi.*
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Celkové zhodnoceni rozhovorua

Graf 1 (v %)

Zdroj: Vlastni vyzkum

Graf 1 znazornuje, Ze z 6 dotazovanych osob s revmatoidni artritidou bylo 5 zen (83%)

a 1 muz (17%).

Graf 2 (v %)

..............................

..............................

Zdroj: Vlastni vyzkum

Graf 2 znazornuje, Ze z 6 dotazovanych osob s Bechtérevovou chorobou byli 4 muzi

(67 %) a2 zeny (33 %).
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Graf 3 (v %)

Délka onemocnéni

——— WRA
o JumB

Pocet osob

ekt 1120kt 2lletavie
e

Zdroj: Vlastni vyzkum

Z grafu 3 lze vycist, ze 2 osoby s RA maji toto onemocnéni krat$i dobu nez 5 let. Ve
stejném pomeéru byly zastoupeny osoby, které se 1é¢i déle nez 6 let, max. 10 let a 2
osoby se 1é¢i s RA déle nez 21 let.

Z 0sob s MB, které tvofily vyzkum, jsou vSechny nemocné déle nez 6 let, z toho 4

osoby maji toto onemocnéni 11-20 let, 1 osoba vice nez 21 let.
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Tabulka 1: Vékové sloZeni respondenti

Vék 20-30 let | 31-40 let | 41-50 let | 51 let a vice
Pacienti s RA 2 4
Pacienti s MB 1 2 3

Zdroj: Vlastni vyzkum

Tabulka 2: Zaméstnanost lidi s revmatickym onemocnénim

Revmatoidni artritida | Bechtérevova choroba

Zaméstnani na plny tvazek 0 3

Zaméstnani na polovi¢ni

uvazek 0 1
Invalidni duchod +

zaméstnani na zKkraceny 0 2
uvazek

Invalidni dichod 4 0
Starobni duchod 2 0

Zdroj: Vlastni vyzkum
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Tabulka 3: Vyuzivani socialnich davek a piispévki

Revmatoidni Bechtérevova
artritida choroba
Invalidni diichod 4 2
Mimoradné vyhody pro os. se
zdravotnim postiZenim - priikaz 4 1
ZTP
Jednorazovy prispévek na
VR o 2 0

opatreni zvlastnich pomucek
Piispévek na provoz motor.

. 2 0
vozidla
Prispévek na individualni 1 0
dopravu
Prispévek na péci 1 0
Statni socialni podpora 0 0
Lazeriska péce 0 2
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Tabulka 4: Nejcastéji uvadéné nedostatky ve zdravotnictvi

Cetnost odpovédi

Nizk4 informovanost o 1é¢bé 4x
Nedostatek financi na vyzkum 2X
Nedostatek financi na biologickou 1é¢bu o5X
Biologicka lé¢ba pro nizky pocet lidi 4x
Nevhodny pristup k pacientiim 1x
Malo pozornosti vénovano lidem, ktefi to nejvice ax
potiebuji

Predepisované lazné lidem, ktefi nemaji zdravotni 1x
problémy

Mala informovanost 0 moZnostech pobytu v laznich 2X
Finan¢ni prostfedky nejsou adresné a cilené 1x
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Tabulka 5: Nejéastéji uvadéné nedostatky socialniho systému

Cetnost odpovédi

Nedostatek financi na poskytnuti pomucek do koupelny 2X
Nedostatek financi na poskytnuti pomucek do kuchyné 3X
Skrty v invalidnich diichodech 4x
Nizka informovanost o socialnich davkach 4x
Nedostatek daniovych tlev 1x
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Tabulka 6: Vize do budoucna

"Bude 1é¢ba, ktera bude umét revmaticka

o 2X
on. zcela vylécit
S
=~ "Doufam v lékatsky pokrok" 1x
=
2
=
E "Jsem pozitivni, soucasné léky zabiraji" 1x
. , 4x pacienti s biologick
"Pokud bych na tom byl/a tak jako ted’, p?C enti s bio o9 VC ,Ou
byl/a bych spokojen/a 1éCbou, 1x s tradi¢ni
1écbou
Strach, Ze skonéi na invalidnim voziku 1x
Strach, ze nebude moci byt tak aktivni jako o
nyni
Obavy, Ze v zamé&stnani nebude stalit 1x
zdravym lidem
S
> Strach z bolesti 7X
s
2
=
e Strach, Ze onemocni potomci 2X
4
Lo 5X, z toho 4x s
Strach z nedostatku 1€kt . } v
biologickou lécbou
"Pfi nedostatku kvalitnich 1€kt bude méné
pracujicich lidi, kteti se stanou zavislymi na 1x
socialnich davkach"
Omezeni v ptispevcich 2X
5 "Radéji nedomyslim, co bude, rad¢ji zit 3x

soucasnosti"
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5 Diskuze

V této kapitole jsou rozebirany vysledky vyzkumného Setieni. Diskutovéano je
nad zjisténymi informacemi — jakou formu socidlni pomoci nemocni s revmatoidni
artritidou a Bechtérevovou chorobou vyuzivaji, zda jsou tyto osoby z divodu
onemocnéni zavislé na pomoci jinych osob, jaké jsou moznosti pracovniho uplatnéni

a jakym zptisobem onemocnéni ovliviiuje jejich spolecensky zivot.

Vhodni klienti pro vyzkum byli pfedem vybrani na zakladé urcitych kritérii.
Hlavnim kritériem byla dlouhodobost onemocnéni. Tim tedy byli z rozhovort vyfazeni
pacienti, ktefi jest¢ neveédi, co od tohoto onemocnéni mohou cekat. Naopak jsem
pfedpokladala, Ze pacienti, ktefi se pro jednu z téchto dvou chorob 1¢é¢i uz delsi dobu,
budou schopni fict, jak onemocnéni ovliviiuje jejich zivoty.

Pivodni zdmér byl vyslechnout vzdy tfi muZze a tii zeny S revmatoidni artritidou
a ve stejném pomeéru provést rozhovory i s 0sobami s Bechtérevovou chorobou. V ramci
pfedvyzkumu jsem vSak zjistila, Ze jsem si stanovila neredlny cil. Jak potvrzuje
Olejarova (2005), mezi osobami s revmatoidni artritidou je vice Zen, u Bechtérevovy
choroby je tomu naopak. Nakonec jsem byla za kazdého zastupce méné pocetného
pohlavi rada. Jsem si védoma zkresleni vysledkt, které je dano odliSnosti role muze
azeny. Vysledky vyzkumu také ovliviluji osobnostni charakteristiky kazdého
respondenta, nékdo je pozitivniho ladéni, n€kdo naopak zvladd nemoc po psychické

strance hiife, coZ ovlivnilo 1 miru poskytovanych informaci.
Diskuze hlavnich vystupii prdace

V metodologické ¢asti byly stanoveny vyzkumné otazky, na které bych v této

¢asti chtéla odpovedéet.
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Vvyzkumna otazka 1:

Jakou formu socidlni pomoci vyuzivaji nemocni s revmatoidni artritidou
a Bechtérevovou chorobou?

Podle nekterych autort (napt. Krebs, 2005) je socidlni pomoc chépana jako projev
solidarity scilem navratit ob¢anovi V socialn¢ neuspokojivé situaci co nejrychleji
sociadlni suverenitu a fesit jeho trvalé socialné svizelné postaveni. Pro tcely této prace
jsem pojala pojem socidlni pomoc ze Sirokého uhlu pohledu. Za socialni pomoc
povazuji vSechny davky socialniho zabezpeceni, které piimo souvisi s pé¢i o osoby se
zdravotnim postizenim. Osoby s revmatoidni artritidou nejcastéji vyuzivaji mimoiadné
vyhody pro zdravotné postizené — prikaz ZTP. Zostatnich pilifd socidlniho
zabezpeCeni  jsou nejfrekventovanéj$i davkou invalidni dichody. Osoby
s Bechtérevovou chorobou cCerpaji stejné davky, ale v podstatné mensi mife. Jsem si
védoma, Ze zjisténé informace jsou ovlivnény vékovym sloZzenim obou zkoumanych
skupin, ptfi¢emz skupina osob s Bechtérevovou chorobou je v priméru o 14 let mladsi
nez osoby s revmatoidni artritidou.

Od 1.1.2010 je nové vymezovana invalidita. Uz se nejedna o rozdélovani
invalidity na plnou a casteCnou, ale po novu se uplatiluje tristupiiovy systém.
Respondenti se zminovali, ze s novelizaci zakona doslo k redukci poskytovanych davek,
byl jim sniZen stupenl invalidity a dvé osoby, které vyuzivaly pfispévek na provoz
motorového vozidla, uvedly snizeni c¢astek 1 tohoto piispévku. Pouze jednou
respondentkou je vyuZzivany pfispévek na individualni dopravu, ktery ve srovnani s vyse
uvedenymi davkami nemé zdsadni vyznam, ptesto stoji za zminéni.

Od respondentli jsem ziskala informace, Ze jsou respondenti v téZké financni
situaci, 1éba je ndkladna a mnozi nejsou pro své zdravotni potiZze schopni pracovat,
nevi ale 0 moznostech socidlnich davek a ptispévkd a nevi ani, kde tyto informace
ziskat. Piestoze nabidka socialnich sluzeb je Sirokd, nemocni se tak mohou dostat na
hranici zivotniho minima. To se mi jevi jako velmi zajimavé téma pro dalsi zkoumani —
zjistit, zda se n¢kdo pfimo vénuje Sifeni informaci o socidlnim zabezpeceni konkrétné
ve zdravotnictvi. Zajimavé by bylo i zkoumat, zda informuji o moznostech socialniho

zvyhodnéni pacientské organizace — Revma Liga a Klub Bechtéreviki. Tyto dvé
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pacientské organizace vyznamné ovliviiuji kvalitu zivota osob s revmatickym
onemocnénim, coz mi potvrdili samotni pacienti. Organizace maji hlavni vyznam
vV poskytovani informaci o onemocnéni, 1écb¢, ziskdvani zkuSenosti od ostatnich
pacientd, také ve vedeni odbornych prednasek. Sama jsem se nékolika setkani Revma
Ligy zucastnila. Socialni oblast nebyla naplni téchto setkani, avSak v mési¢niku
Revmatik byvéa clanek sociadlni ¢asti vénovan. Moznd by prezentace vysledkl, zZe
pacienti nemaji prakticky zaddné informace o mozZnostech socidlni pomoci, mohla

rozproudit aktivity v tomto sméru.

Vvyzkumna otazka 2:

Jaké jsou moZnosti pracovniho uplatnéni osob s revmatoidni artritidou
a Bechtérevovou chorobou?

Praceschopnost lidi, se kterymi byly provadény rozhovory, se podstatné lisi.
Osoby, které¢ trpi Bechtérevovu chorobou, jsou vSechny zaméstnany, polovina z téchto
dotazovanych ma zkracenou pracovni dobu a k tomu pobira invalidni diichod. Vysledky
tohoto vyzkumu potvrzuje Pavelka (2002): ,,Prestoze je Bechtérevova choroba zavazné
celozivotni onemocnéni, u vetsiny nemocnych nedochazi pri véasné diagnoze, adekvatni
léecbé a spoluprdci pacienta k zdavaznéjsSimu poklesu Zivotni urovné, pracovni
perspektiva je vétsinou prizniva.” Pracovni situace osob srevmatoidni artritidou je
0 poznani jina. Z Sesti dotazovanych osob neni v soucasné dob& Zadna zaméstnana.
Snahou bylo zjistit, jaké okolnosti to zapficinily. Jako prvni mé napadlo, ze si nejspise
nemocni zvolili nevhodné zaméstnani vzhledem ke svému zdravotnimu stavu.
Respondentim jsem polozila otazku, zda vybirali zaméstndni s ohledem na své
onemocnéni, piicemz pouze dva S Bechtérevovou chorobou odpovédéli kladné.
Respondentka ¢. 8 pracuje jako dispecerka v mezinarodni kamionové dopravé
a zaméstnani vybirala takové, aby nemusela délat manualni praci ani zvedat tézka
bfemena. Fyzicky nenaro¢nou praci vybiral i respondent ¢. 11, ktery si vybral praci
bankovniho poradce. Zbyli dotazovani uvedli, Ze ve vybéru zaméstnani nemé¢li volby,
onemocnéli v dobé, kdy zaméstnani byli a kvuli onemocnéni nechtéli praci ménit.

Onemocnéni si u ¢ty 0sob s RA vyzadalo jejich pracovni neschopnost, dvé zeny s RA
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Sly do starobniho diichodu, u 3 0sob s MB se zkratila pracovni doba (srov. Emery
in Tlapakova, 2010) ktery uvadi, Ze revmaticka onemocnéni jsou nejcastéjsi pii¢inou
omezeni v praci a mohou byt pfi¢inou az 60 % dlouhodobych pracovnich neschopnosti
nebo odchodii do predcasného dichodu). Jako dulezity poznatek se mi jevi to, Ze
zamgstnavatel umoznil osobdm s MB upravit pracovni rezim a tim jim umoznit setrvani
V dosavadnim zaméstnani. Osoby, které jsou v soucasné dobé zameéstnané, zastavaji
pracovni pozice jako ufednik, ucitel, jeden z pacienti je zaméstnany v oboru
stavebnictvi.

Z této Casti vyzkumu vyplyva, ze 0soby s revmatoidni artritidou i Bechtérevovou
chorobou maji stejné pracovni uplatnéni jako zdrava ¢ast populace, avSak z divodu

nemoci jejich praceschopnost kon¢i v niz§im véku.

Vvzkumna otazka 3:

Jaky je vztah mezi revmatickym onemocnénim a zavislosti na druhych osobach?

Pfi rozhovoru jsem s respondenty probirala, pii jakych c¢innostech potiebuji
nejcastéji pomoc jiné osoby. Zvyzkumu vySlo, Ze nemocni oceni pomoc
pfi porcovanim jidla, pfi koupani, kdyz potiebuji vstat ze zidle nebo z postele, nebo
pokud je zapotiebi néco obstarat, napf. nakoupit apod. Dotazovani se neciti byt
nesobé&stacnymi, pouze pii nékterych ¢innostech jim pomoc nékoho z rodiny (nejéastéji
manzela/manzelky) uSetii bolest.

A¢ nebylo téma biologické 1é¢by predmétem zkoumani, v souvislosti se
sobéstacnosti byla tato 1éCba respondenty Casto zminovana. Pacienti uvadéli, ze jsou
sobéstacni pravé diky biologické 1écbé. Jedna respondentka doslova fekla: ,,Diky
biologické 1écbé doufam, ze budu Zit relativné nezavisly zivot. Myslim si, Ze to, jak lidé
s n¢jakym onemocnénim vidi svou budoucnost (pozitivné nebo negativné), mize velmi
zasadné ovlivnit jejich souCasny zivot, i kdyz obavy z budoucnosti jsou v piipadé
chronickych onemocnéni opodstatnéné. Nemocni maji strach z invalidity, strach, Ze
onemocni jejich déti, ze v zaméstnani nebudou stacit zdravym lidem apod. Z této oblasti
povazuji za nejpiekvapiveéjsi zjisténi, ze osoby, které se 1é¢i biologickou 1é€bou, nemaji

tolik obavy ze zdravotniho stavu, jako znedostatku 1ékd. I tak zdstava mnoho
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nemocnych ve svych vizich o budoucnosti pozitivni. Jak uvadi prof. Emery in
Tlapakova (2010): ,,Diky patofyziologii, epidemiologii a managementu lécby se stava
Z devastujiciho postizeni chronicka a zvladatelna choroba® (39, s. 1). Toho jsou si
védomi 1 samotni pacienti. Mnozi z nich uvadéli, ze doufaji v Iékarsky pokrok, ze se
najdou Iéky, které dokazou onemocnéni zcela vylécit.

Tito nemocni sami prosli z divodu onemocnéni velkym zklamanim a stresem,
ale 1 piesto se ukazalo, ze jsou velice solidarni a empatiCti k ostatnim nemocnym.
Aikdyz se vpfipadé obou onemocnéni jedna o celozivotni onemocnéni
s predpokladanym progresivnim prib&hem, pacienti jsou nazoru, Zze by se pozornost
m¢éla vénovat lidem, ktefi to vice potfebuji. Tento ndzor velice oceituji. Domnivam se,
ze dnes$ni moderni spole¢nost s sebou ptinesla vlnu egoismu, kdy vétsina jedinct hledi

jen sama na sebe a ochota pomahat druhym je velkému poctu lidi zcela cizi.

Vyzkumna otazka 4:

Jaka je souvislost mezi revmatickym onemocnénim a omezenimi ve spole¢enském
Zivoté?

Snazila jsem se od respondentil zjistit, co by u nich bylo jinak, kdyby nemély
revmatické onemocnéni. V¢tSina odpovédi se dala ofekavat, nemocni by se vice
schézeli s ptateli, mohli by sportovat, vénovat se koni¢kiim, jako je pleteni a vySivani.
Jedna respondentka uvedla, Ze na tuto otdzku neumi odpoveédét, protoZze onemocnéni ji
omezuje natolik, ze kvili bolestem ani nemé chut’ se spolecenského zivota Gcastnit. Dva
muze S Bechtérevovou chorobou onemocnéni ve spolecenském zivoté témet neomezuje,
mohou dokonce v omezené mife sportovat, oba ov§em dodali, ze tomu tak vzdy nebylo.
chodi do zaméstnani na plny pracovni tivazek. Také zminili, ze pravidelné kazdy rok
na mésic navstévuji lazné - Bertiny lazné v Tieboni a lazn€ v Bechyni, coz je také
mozno povazovat za spoleCenskou udélost. Jinak je tomu u osob s revmatoidni
artritidou. Absence navstévnosti lazni u osob s RA si vysvétluji jako zkreslenou
vzhledem k velikosti zkoumaného vzorku. Pro zjisténi navstévnosti lazni by bylo

vhodnéjsi zvolit kvantitativni typ vyzkumu.
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Se vSemi respondenty jsem probirala, jak pfijima rodina a pfatelé jejich
onemocnéni. Ani v této sekci mé neprekvapilo, Ze byla opét uvadéna biologicka 1écba.
Respondenti zminovali, Ze i1 ptatelé na nich pozorovali zménu k lepSimu. S touto 1écbou
byla vétSin€ pacientd navracena chut’ do zivota, najednou se mohli ti¢astnit aktivit, které
byly pro n¢ diive nedostupné, cehoz si zarucen¢ musela v§imnout i rodina a pratelé.

Na druhou stranu Pavelka (2010) poukazuje na slozitost vyc¢isleni pfinosi
biologické 1écby. Upozoriiuje na to, Ze ne vSichni pacienti, kteifi dostali pfiznany
invalidni dichod, ptjdou tento dichod vratit, kdyz u nich dojde k obnoveni schopnosti

pracovat a ucastnit se bézného aktivniho zivota.
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6 Zavér

V predkladané diplomové praci jsem piedstavila dvé zasadni revmaticka
onemocnéni — revmatoidni artritida a Bechtérevova choroba (ankylozujici spondylitida)
ze zdravotniho 1 socidlniho hlediska. Byly popsany hlavni slozky socidlniho
zabezpeceni, které se osob srevmatickym onemocnénim bezprostfedné tykaji.
Na zéklad¢ této teorie bylo vytyceno Sest hlavnich oblasti vyzkumného Setfeni, a to:
onemocnéni a obtiZze s nim spojené, Oblast pracovnich aktivit, vyuziti socidlnich davek,
rodina a spole€ensky zivot, navrhy na zmény ve zdravotnictvi a vize do budoucna.

Hlavnim cilem bylo zjistit, jakym zplGsobem se 1i§i revmatoidni artritida
a Bechtérevova choroba z hlediska vyuzivani socidlni pomoci. Aby bylo dosazeno cile,
stanovily se tyto vyzkumné otazky: Jakou formu socidlni pomoci vyuzivaji nemocni
s revmatoidni artritidou a Bechtérevovou chorobou? Jaké jsou moZnosti pracovniho
uplatnéni osob s revmatoidni artritidou a Bechtérevovou chorobou? Jaky je vztah mezi
revmatickym onemocnénim a zavislosti na druhych osobach? Jaka je souvislost mezi
revmatickym onemocnénim a omezenimi ve spoleCenském zivoté? Diky témto otazkdm
byl hlavni cil splnén, vyzkumnym Setfenim bylo zjisténo, Ze a¢ se revmatoidni artritida
a Bechtérevova choroba mnohdy mohou jevit jako podobnd onemocnéni, v roviné
vyuzivani socidlni pomoci, ale 1 dalSich pilifid socidlniho zabezpec€eni, se zasadné lisi.
Osoby srevmatoidni artritidou cCastéji Cerpaji invalidni diichody nez osoby
s Bechtérevovou chorobou, vice vyuZivaji i socialni pfispévky, nejcastéji mimoiadné
vyhody pro osoby se zdravotnim postizenim - prukaz ZTP. Stim souvisi i nizsi
pracovni schopnost u osob s revmatoidni artritidou oproti osobdm s Bechtérevovou
chorobou. Vyzkum ukazal, Ze osoby zfad revmatikil i Bechtéreviki, které se 1&¢i
Ze respondenti, kteti nejsou plné€ sobé&stacni, nevi o0 moZnostech socialnich davek a nevi
ani, kde tyto informace ziskat.

Béhem psani diplomové prace vyplynul dal§i namét k vyzkumu. Mnoho

respondentt uvedlo, ze nevi, jaké jsou moznosti feSeni jejich slozité zivotni situace. Zda
se, ze informovanost je ze zdravotniho hlediska dostatecna. Respondenti se dozvidaji

dilezité informace od lékate specialisty a mnoho piispévka k tomuto tématu je mozné
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vyhledat na internetu, avSak socialni oblasti tolik pozornosti vénovano neni. Sami
pacienti vidi z hlediska informovanosti pfinos v pacientskych organizacich, proto by
bylo velmi zajimavym pfedmétem vyzkumu Informovanost o socialnim zabezpeceni
mezi pacienty s revmatickym onemocnénim prostrednictvim pacientskych organizaci.
Diplomovou praci lze vyuzit ke zvySeni povédomi ve spole¢nosti o revmatoidni
artritidé a Bechtérevoveé chorobé. Prace by se tak mohla stat impulsem pro studenty
a pracovniky pomahajicich profesi, aby zdravotni a socialni slozky nefungovaly

oddé€leng, ale byly soucasti kvalitni a potfebné péCe o nemocné.
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Kli¢ova slova

Revmatoidni artritida
Bechtérevova choroba
Socialni davky
Sobéstacnost

Pacientské organizace

Seznam pouzitych zkratek

RA revmatoidni artritida
MB Bechtérevova choroba (z latinského piekladu Morbus Bechtérev)
EULAR European league Agains Rheumatism (Evropska liga proti

revmatismu)
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Prilohy

Pfiloha ¢. 1: Namét na rozhovory s pacienty

Ptiloha ¢. 2: Kazuistiky respondentti

Ptiloha €. 3: Primérné ro¢ni ndklady na pacienta a podil na celkovych ndkladech

Ptiloha ¢. 4: Mimotadné vyhody pro tézce zdravotné postizené obany
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Piiloha ¢. 1: Namét na rozhovory s pacienty
1. Onemocnéni a obtiZe s nim spojené
Zajimate se o podrobné informace o svém onemocnéni?
Kde ziskavate informace?
V ¢em Vam Cini onemocnéni obtize, v ¢em Vas omezuje?
Zajimate se 0 moznosti 1éby?
Co jste pocitoval/a, kdyz Vam byla poprvé sdélena diagndza?
Myslite, ze pokud byste nemél/neméla revmatické onemocnéni, citila byste

se jinak? V ¢em by to bylo jiné?

2. Oblast pracovnich aktivit - zaméstnani, studium, dichod
Jste zamé&stnany/a? Studujete?
V jakém oboru jste zaméstnan/a?
Vybiral/a jste zaméstnani s ohledem na Vase onemocnéni?
Bylo pro Vs tézké sehnat zaméstnani?

Potiebujete z divodu onemocnéni n¢jakou pracovni/studijni tlevu?

3. Vyuziti socialnich davek, prispévkii,, podpory a sobéstacnost
respondentii
Jaké vyuZzivate podpory ze strany statu?
Cerpéte n&jaké davky socialniho systému?
Jste schopen/schopna sam/sama se o sebe postarat, nebo se najdou ¢innosti,
pii kterych potiebujete pomoc nékoho druhého?

Pti kterych ¢innostech potiebujete pomoc jiné osoby?

4. Rodina a spolecensky Zivot

Jak pfijima rodina a pfatelé Vase onemocnéni?



5. Navrhy na zmény ve zdravotnictvi
Co by se mélo podle Vaseho nazoru ve zdravotnictvi zmeénit?
Jakym zplisobem by mél podle Vas stat podporovat osoby s onemocnénim
pohybového aparatu?
Jak jste spokojeny/a s péci Vaseho revmatologa? (analogova skala)

Co by m¢l Vas revmatolog zmeénit, aby jste byl/a spokojené;si?

6. Vize do budoucna

Jaké mate s ohledem na Vase onemocnéni vize do budoucna?



Piiloha €. 2: Kazuistiky respondenti

Kazuistika 1

Zena ve véku 48 let trpi revmatoidni artritidou 3 roky a 2,5 roku se pro toto
onemocnéni 1é¢i. Pacientce je pro zmirnéni projevit RA podavéana biologicka 1écba
a methotrexat. Klouby rukou i nohou ma zna¢né oteklé a bolestivé. Zdravotni obtize
jsou také doprovazené narusenou psychikou a ztratou sebevédomi.

Pacientka je vtéto dobé v invalidnim duchodu. Jesté pied diagnostikou RA
zastavala 3 zaméstnani soucasné. Hlavnim zdrojem piijmu byla prace oSetfovatelky
Vv pedovatelském domé. Zije sama s 13tiletym synem, o kterého ma obavy, aby se u ngj
neprojevilo stejné onemocnéni. Aby mohla zabezpecit nezletilého syna, ptivydélava si
k diichodu obcasnou brigadou. Klientka Zije ve finanéni tisni a nema moznost, jak se
svépomoci zabezpecit jinak. Je drzitelkou prikazu mimotadnych vyhod — ZTP
a vyuziva prispévek na individualni dopravu.

Pohybové problémy ji brani stykat se s prateli, ziistava doma se synem, diva se na
televizi, rada Cte, obCas vySiva, pokud ji to momentalni zdravotni obtiZe dovoli.

Pro pacientku je dualezit¢é mit dostatek informaci o svém onemocnéni, tyto

informace ziskava pfedevsim u specialisty revmatologa, ale také na internetu.

Kazuistika 2

Muzi ve véku 46 let byla revmatoidni artritida diagnostikovana pied deviti lety.
Revmatoidni artritidu mél pacient jiZz v rodinné anamnéze, stejnym onemocnénim trpéla
klientova babicka.

Pacient se diive vénoval sportim, hlavné fotbalu a tenisu, nikdy nemél Zadné
pohybové problémy ani nebyl zavaznéji nemocny. Pti sportu zacal pocitovat bolesti
Vv kolenou, a pfi tenise mu obc¢as vypadavala tenisova raketa z ruky. Nasledné¢ mu byla
objevena boreliéza. Pro velké bolesti podstoupil operaci kolene. Pacient je kvuli
zdravotnim obtizim v invalidnim dichodu. Dfive byl zaméstnany jako technik - dé€lnik,

pracoval v zimé a vlhku, coz mohlo propuknuti revmatoidni artritidy podpofit.



Kromé¢ dachodu jiné sociadlni davky nevyuzivd. Je sobéstacny, vyjimecné
potfebuje pomoc manzelky nebo déti, predevSim pokud se jednd o manualni préci.
Pacient si snazi udrzet stejnou vahu, aby klouby nezatézoval. Lé¢i se biologickou
1é¢bou. Pacient je pozitivné ladény, nema z budoucnosti obavy. Soucasnad 1écba je

pro ngj efektivni.

Kazuistika 3

Zena ve véku 58 let se 16¢1 na revmatologii pro revmatoidni artritidu. Bolestivost
kloubt se poprvé zacala projevovat pred 37 lety, v t€¢ dob¢ se ale nedalo pfesné urcit,
0 jaké onemocnéni se jednd. Pacientka se v souCasné dob¢ 1é¢i antirevmatiky. Nejvetsi
obtize ji zpusobuji kolena, ktera ma ob& operovana. Pacientka je jiz ve starobnim
dichodu. Kdyz jest¢ chodila do zaméstnani, klouby ji nijak zdsadn€¢ neomezovaly.
Zaméstnana byla jako prodavacka v potravinach. Nyni ji artritida brani vykonavat
aktivity, které by ji bavily, napiiklad pleteni, vySivani a drobné kutilské prace. Jejim
soucasné hobby je koukdni na televizi a luSténi kiiZzovek.

Pacientka ma prikazku ZTP. Vyuziva ptispevek na opatieni zvlaStnich pomicek
(nastavec na toaletu) a ptispévek na provoz motorového vozidla.

Klientka obcas vyuZije pomoci manzela nebo sestry pifi ¢innostech, jako je
napiiklad vySlapnuti né€kolika schodli nebo pii pfevlékani pefin. Manzel ji déla
doprovod, pokud potiebuje navstivit 1ékate, nakoupit, nebo vyfidit néco na ufadech.
V ptitomnosti manZela se citi bezpecnéji.

Zena nema z budoucnosti strach, 1éky které uziva, ji od bolesti pomahaji.

Kazuistika 4

Zena ve véku 55 let se 16¢i pro revmatoidni artritidu patym rokem. Pacientka ma
bolesti hlavné v oblasti obou zapésti, kterda ma zna¢né zdeformovana. Je v invalidnim
dichodu, stupen invalidity ji byl snizen ze tfetiho na prvni stupen. V tomto sméru
pocituje velkou nespravedlnost a bude se chtit dale odvolat. Domniva se, ze ji byla
davka snizena nepravem. Dtive byla $vadlenou, navrat do zaméstnani je dnes pro ni
naprosto nepiedstavitelny. Ze socidlnich ptispévki vyuziva prikaz mimotfadnych vyhod

ZTP a ptispévek na provoz motorového vozidla.



Pacientka zije s manzelem, déti ma jiz dospélé. Manzel pomahd v domécnosti,
hlavné pokud jde o Cinnosti, u kterych je zapottebi sila, jako naptiklad oteviit uzaveér
sklenice apod.

Pacientka ma obavy, aby se jeji zdravotni stav dale nezhorSoval, a aby byl

dostatek potiebnych 1ék.

Kazuistika 5

Zena ve véku 65 let se pro revmatoidni artritidu 16¢i 9 let. Zdravotni obtize
sychravo. Nyni je u pacientky 1ékem ¢. 1 biologickd 1é¢ba. Biologickou 1écbu ziskala
diky tomu, ze pacient, ktery ji mél predtim, se ptest¢hoval do jiného mésta a tim se
uvolnily finan¢ni prostfedky na 1écbu pro dalSiho pacienta.

Kdyz byla pacientce poprvé sdélena diagnoza, citila uzkost a bezmoc. Bolest se
Sifila na ostatni klouby rychlym tempem. Kvuli rozdrcenému zapésti musela podstoupit
operaci. Jeji narusena psychika zde hrala dulezitou roli, v tomto sméru ji velmi pomohla
rodina.

Jesté nez $la klientka do starobniho dichodu, byla zaméstnand jako ucetni. Pfi
praci trpéla bolestmi, zvlasté pfi psani na stroji. Zamé&stnavatel pacientce vysel vstfic,
a umoznil ji pracovat na zkraceny tivazek.

Klientce v domacnosti pomaha syn, predevsim pokud jde o to néco otevfit. Jinak
je pani sobéstacna. Pouziva pomticky do kuchyné — drzék na vatrecku a synem vyrobeny
specialni kovovy otvirdk sklenic.

Klientka dlouhodobé navitévuje Revma Ligu v Ceskych Budgjovicich, kde ma
moznost popovidat si s ostatnimi stejné nemocnymi lidmi a vyslechnout si odborné
piednasky.

Pani zije dneskem, boji se pomyslet na budoucnost. Je nazoru, Ze stat by mél vice

financn€ pomahat lidem, ktefi to skutecné potiebuji.



Kazuistika 6

S54leta Zena se 21 let 1€¢i pro revmatoidni artritidu. Onemocnéni ji zptusobuje
nejvetsi obtize pii chizi. Kdyz jesté pracovala, byla zaméstnana v manzelove firmé, coz
jiumoznilo volit si druh vykonavané prace s ohledem na jeji pohybové moznosti.

V soucasnosti pobird invalidni dichod a vyuzivda i mimotfadnych vyhod
pro zdravotné postizené — prukaz ZTP. Pomoc manzela vyuzije v situacich, kdyz
potiebuje vylézt z vany, vstat ze zeme, nebo pienést néco tézkeho.

Pacientka povazuje za hlavni nedostatek v systému zdravotnictvi nedostate¢nou
informovanost, co se tyka 1é¢ebnych postuptl, ale i dostupnosti lazenské péce.

Svou budoucnost pozitivné nevidi, ma obavy, Ze pojistovny nebudou hradit
biologickou 1é€bu a naopak se budou provadét financni Skrty 1 v invalidnich dichodech.

Upozoriiyje, ze by se mél zménit i piistup kK pacientim.

Kazuistika 7

Muz ve véku 48 let ma od 23 let Bechtérevovu chorobu. Poprvé ho piepadly
bolesti na vojné. Citil se slaby a nevykonny, za cozZ se stydél pfed ostatnimi vojaky. To
mélo negativni vliv na jeho sebedlivéru. Trvalo 2 roky, nez se pfislo na to, o jaké
onemocnéni se jednd. Zprvu byl dokonce obvinén, Ze své bolesti zvelicuje a vymysli si.

Prvnim lékem, ktery tlumil bolest, byl Tramal. Standardni davky ale pfili$
nepomahaly, musely se neustidle zvySovat. ZlepSeni zdravotniho stavu pfinesla az
biologicka 1é¢ba, kterou uziva 4 roky. Tato lé€ba mu v omezené mife vratila moZnost
vénovat se koni¢kiim, jakymi jsou jizda na kole a plavani. Pfi téchto sportech ho neboli
klouby ani zada, naopak pocituje tlevu pii dychacich obtiZich a velmi jej pozitivné
nalad’uje.

Pacient pravideln¢ navstévuje Klub Bechtéreviki a také kazdy rok jezdi do lazni
mésta Trebon nedaleko Ceskych Budgjovic.

Muz pracuje jako ucitel. Dnes mu ve vykonu jeho povolani zadné obtize nebrani.
Dfive tomu bylo jinak. Cinilo mu potiz pfechazet jednotlivymi patry $kolni budovy.

Pacient nevyuzivd zadnych dévek socidlniho systému, ani o n¢ nikdy nezadal.

Biologicka lé¢ba mu pomaha natolik, ze pokud by mu v budoucnu bylo tak jako nyni,



byl by spokojeny. Na druhou stranu ho doprovazi obavy z nedostatku 1éCby, protoze
1écba je finan¢né nakladna, pacientl pfibyva a ve statnim rozpoctu jsou stale veétsi skrty.

Pochybuje i o tom, ze se 1écba dostane v§em lidem, ktefi ji skute¢né potiebuji.

Kazuistika 8

28 letd zena trpi 6 let Bechtérevovou chorobou a 2 roky se 1é¢i biologickou
1écbou. Kdyz byla pacientce poprvé sdélena diagnodza, citila tlevu, zZe se po dlouhé dobé
zjistilo, co ji pfesné je. Pani se kazdy mésic ucastni schiizi Klubu Bechtéreviki.

Pacientku omezuje onemocnéni v tom smyslu, Ze musi neustale myslet na to, co
smi a co nesmi délat. Je zaméstnand jako dispeCerka a speditérka v mezinarodni
kamionové dopravé. Zaméstnani volila nenaro¢né na pohyb, dbala na to, aby nemusela
namahat zéda. Z divodu onemocnéni nepotiebuje zddné pracovni tlevy. Pacientka Zije
aktivng, zadnou pomoc ve formé socialnich davek nevyuziva.

Klientka se snazi brat zivot s humorem, piesto budoucnost pozitivné nevidi. Ma

obavy, ze stejné jako ona onemocni také jeji déti, ma strach, aby v pokrocilej$im véku

nebyla odkdzana na invalidni vozik.

Kazuistika 9

45leté zen¢ byla Bechtérevova choroba diagnostikovana pted 15ti lety, pfi¢emz se
intenzivné 1é¢i az v poslednim roce. StéZuje si na zvySenou Unavnost. Pracuje jako
ufednice, coz pro jeji zada predstavuje jednostrannou zatéz. Z diivodu onemocnéni ma
zkracenou pracovni dobu na 4 hodiny denné¢.

Ma invalidni diichod prvniho stupné, jiné podpory ani ptispévkl nevyuziva. Citi
se sobéstatna, pomoc druhé osoby potiebuje spi§ vyjimecné. Onemocnéni omezuje
chod klient¢iny rodiny, pti potiebé pomoci v domacnosti se spoléha na dceru.

Zena ma nejvétsi strach z toho, Ze se nebude moci v budoucnu o sebe postarat.
biologické 1écby. Jinak je spiSe pozitivni, veéfi, ze se najdou léky, které dokazou

onemocnéni zcela vylécit.



Kazuistika 10

Muz ve véku 35 let se pro Bechtérevovu chorobu 1¢¢i 14 let, posledni 4 roky mu
je aplikovana biologicka 1écba. Zpocatku svého onemocnéni pocit'oval bezmoc, dlouho
se neveédélo, co mu je. Z tohoto pohledu to bylo tézké i pro klientovu rodinu, ktera
nevédéla, jak mu pomoci. K bolestivosti kloubti a zad se navic pfidruzila ocni
komplikace. Pacient se citil klidn€j$i, az kdyz mu byla diagnostikovdna Bechtérevova
choroba. V posledni dobé ma bolesti mirné. Onemocnéni ho neomezuje ani pii sportu,
hraje fotbal, 1 kdyz dba na to, aby neupadl nebo ho nékdo nezranil. Dosavadni zdravotni
stav pripisuje u¢inkiim biologické 1é¢by.

V dnesni dobé je zaméstnany v oboru stavebnictvi. Diive podnikal, coz mélo
jisté vyhody. Kdyz mél néktery den obzvlast’ velké bolesti, mohl si klient chod dne
upravit podle sebe. Az kviili roding se rozhodl chodit pravidelné do zamé&stnani, aby mél
alespoii jeden jisty piijem. Zadnou pracovni tlevu nepotiebuje, je ale se svym
zameéstnavatelem domluven, Ze ho kazdy rok v bfeznu uvolni pro pobyt v laznich mésta
Bechyné. Zadnych socialnich vyhod nevyuziva.

Pacient zije s manzelkou a dvéma syny. Mé obavy, aby jeho déti nebyly jednou
stejné¢ nemocné jako on. Za svobodna dokonce uvazoval nad tim, zda vibec mit déti,
nyni s manZelkou planuji tfetiho potomka.

Ma obavy znedostatku 1ékti. Kdyby mu byla odebrana soucasnd l1écba, ma
strach, aby se jeho zdravotni stav rapidné nezhorsil, a nakonec neskondéil na invalidnim

voziku.

Kazuistika 11

Muzi je 49 let. Bechtérevovu chorobu ma 20 let a stejnou dobu se 1¢¢i. KdyZz mu
byla poprvé sdélena diagndza, piepadly ho depresivni stavy.

V soucasné dobé ho onemocnéni omezuje ve vSech ¢innostech vyzadujicich
pohyb. Vénuje se proto koni¢klim nenaro¢nym na pohyb, hlavné sbirce minci.

Muz je zaméstnany jako bankovni poradce. Tuto praci volil proto, ze neni
fyzicky naro¢na. K tomu pobira invalidni dichod a vyuzivd i mimotadné vyhody

pro osoby se zdravotnim postizenim.



Klient nechce se svymi zdravotnimi problémy rodinu zatézovat, ale ma obavy
Z toho, ze prestane v zaméstnani staCit zdravym lidem. Pfesto doufa, Zze bude lécba
uspeésnd prinejmensim jako v soucCasné dobé. Podporu statu spatiuje v dostupnéjsi

a kvalitngjsi 1é¢be, danovych tlevach a piispévcich na vice druhti pomucek.

Kazuistika 12

40tilety muz trpi Bechtérevovou chorobou 20 let, pfi¢emz se 1é¢i az v poslednich
3 letech. Kdyz mu lékai diagnostikoval Bechtérevovu chorobu, nebyl piekvapen, mél
jiz dlouhou dobu zdravotni problémy.

Pacient je zaméstnany jako fidi¢ a také automechanik. Oba druhy prace jsou
na zada velmi naro¢né, proto si onemocnéni vyzadalo zkraceni pracovniho uvazku.

Z4dné socialni davky ani piispévky nepobird. V dob& rozhovoru byl ale
na nemocenské. Pii kazdém prochladnuti se u pacienta ihned dostavi bolesti kloubt

I zad, coz si u néj vyzada delsi pracovni neschopnost.



Piiloha €. 3: Priimérné ro¢ni naklady na pacienta a podil na celkovych nakladech

Tab. Primérné ro¢ni ndklady na pacienta a podil na celkovych nakladech

i e | % ikt

Medikace 8 937 25,67
Pomticky 636 1,83
Ambulantni vySetieni 1689 4.85
Vysetieni 1870 5,37
Laboratorni testy 6 440 18,50
Transport 204 0,59
Chirurgické vykony 2791 8,02
Hospitalizace 6 044 17,36
Lazenska l1écba 4770 13,70
Rehabilitace 1438 4,13
Celkem primé naklady 34 819 46,00
Domaci péce 167 0,41
Invalidizace (invalidni dichody) 39 045 95,10
Pracovni neschopnost 1845 4,49
Celkem nepiimé naklady 41 057 54,00
NAKLADY CELKEM (K¢) 75 876

Zdroj: SEDOVA, L. a kol. Utilizace zdravotni péce a naklady pacientd s revmatoidni artritidou 1é¢enych
TNF-alfa inhibitory v Ceské republice. Ceskd revmatologie. 2009, roé. 17, &. 2, 77 s. ISSN 1210-790



Priloha €. 4 - Mimoradné vyhody pro téZce zdravotné postiZené obcany

1. Mimoiadné vyhody I. stupné (prikaz TP):

a)

b)

narok na vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych dopravnich prostredcich
pro pravidelnou hromadnou dopravu osob krom¢ autobusti a vlaki, v nichz
je misto k sedéni vdzano na zakoupeni mistenky,

narok na pfednost pii osobnim projednavani jejich zalezitosti, vyzaduje-li
toto jednani delsi ¢ekéani, zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti
se nepovazuje nakup v obchodech ani obstaravani placenych sluzeb ani

oSetfeni a vySetfeni ve zdravotnickych zatizenich.

2. Mimoiadné vyhody II. stupné (prikkaz ZTP):

a)
b)

c)

vyhody uvedené v bodu 1,

narok na bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné hromadné
dopravy osob (tramvajemi, trolejbusy, autobusy, metrem),

sleva 75 % jizdného ve druhé vozové tiidé osobniho vlaku a rychliku
ve vnitrostatni piepravé a 75 % sleva v pravidelnych vnitrostatnich spojich

autobusové dopravy.

3. Mimoradné vyhody III. stupné (prikaz ZTP/P):

a)
b)

c)

vyhody uvedené v bodech 1 a 2,

narok na bezplatnou dopravu privodce vefejnymi hromadnymi dopravnimi
prostiedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopravé

u uplné nebo prakticky nevidomych narok na bezplatnou ptepravu vodiciho

psa, pokud je nedoprovazi privodce.

Dale muze byt drzitelim priukazi ZTP a ZTP/P poskytnuta sleva poloviny

vstupného na divadelni a filmovéa pfedstaveni, koncerty ajiné kulturni a sportovni

podniky. Pii poskytovani slevy drzitelim priukazu ZTP/P se poskytne sleva poloviny

vstupného 1 jejich pravodci.

Zdroj: Vyhlaska ¢. 182/1991 Sb.



